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Forord

”Stundom helbrede, ofte lindre, altid trgste, aldrig skade ”

- Hippocrates

Denne klaringsrapport omhandler voksne med kronisk uhelbredelig fremadskridende non-malign
symptomatisk lungesygdom(kronisk lungesvigt) . For alle typer af disse sygdomme gelder det, at
behandlingens mal bade er at forsgge at bremse sygdomsprogression og at bedre livskvalitet. Det
sidste opnas ved bedst mulig symptomkontrol og ved at patienten opnar bedst mulig fysisk, psykisk
og social funktionsevne. Patienter med kroniske lungesygdomme har ofte betydende komorbiditet.
Antallet og sveerhedsgraden af komorbiditeter spiller en stor rolle for livskvaliteten og er
medbestemmende for den forventede restlevetid’.

Sundhedsstyrelsen har i 2011 anbefalet, at palliativ behandling skal tilbydes alle patienter med
livstruende sygdom, herunder ogsé de kroniske non-maligne lungesygdomme?. Rehabilitering er et
veletableret tilbud til KOL® og anbefales ogsé til alle andre med kroniske lungesygdomme*.

| denne klaringsrapport vil vi give et bud pa, hvorledes en palliativ tilgang til patienter med kronisk
fremadskridende non-malign lungesygdom kan veere. Der er naturligvis store biologiske forskelle
mellem de forskellige lungesygdomme, men tilgangen er pa et overordnet niveau ens.

Det er vigtigt, at den palliative tilgang starter ndr behovet opstar og ikke kun i den terminale fase**
11 Kendetegnende for de kroniske non-maligne lungesygdomme er, at der er stor prognostisk
usikkerhed. Dette medfgrer blandt andet at der i mange tilfelde ikke tilbydes rettidig
symptombehandling og samtaler om den sidste tid. Denne situation kaldes prognostisk lammelse*?
og kan i veerste fald betyde, at man i patientbehandlingen kun fokuserer pa det akutte, f.eks.
exacerbationen, og ikke pa en sammenhangende behandling med fokus pa livskvalitet.

The American Thoracic Society (ATS) og European Respiratory Society (ERS) har peget pa
palliativ tilgang som et af de indsatsomrader, som bgr undersgges yderligere iht. deres anbefalinger
til fremtidig forskning indenfor KOL™.

Dette dokument har den patient- og pargrende involverende tilgang som udgangspunkt. Patientens
og de pargrendes behov bgr vare styrende for behandlingsmalene. Denne tilgang bygger pa
forstaelse af de komplekse konsekvenser som symptomatisk uhelbredelig lungesygdom farer med
sig. Kompleksiteten i behov kan kun imgdekommes ved et tvaerfagligt behandlerteam med teet
samarbejde®. Denne tilgang er praget af en klassisk forstéelse af forholdet mellem patient, familien
og behandler, hvilken i nogen tilfeelde kan vere svert at praktisere hos patienter med en ikke-
vestlig kulturel baggrund**.

A rbplolingsgb&irnidrillenecligiifim

0gsé psykosocialt®®.



Figur 1. sammenhang med fysiske og psykosociale konsekvenser af lungesygdom.

Sundhedsstyrelsens model for patienter med kroniske sygdomme bygger pa hypotesen om, at
resultater bedst opnas i samarbejdet mellem en velinformeret aktiv patient og et velforberedt
proaktivt behandlerteam®. Dette er bl.a. blevet beskrevet i forlsbsprogrammer for de kroniske
sygdomme, herunder KOL.

Model for behandling af kronisk syge

1. Stette til
patientens
egen omsorg

5. Samfund
ressourcer og
politikker

Velforberedt proaktivt
behandlerteam

Informeret
aktiv patient

Forbedrede resultater

Figur 2. Sundhedsstyrelsen kroniker model®.



Palliation er ikke klart beskrevet i disse programmer. Sundhedsstyrelsen anbefaler, at alle
leegefaglige specialeselskaber udarbejder retningslinjer for en palliativ indsats overfor non-maligne
uhelbredelige fremadskridende symptomatiske lidelser?.

Denne klaringsrapport beskriver Dansk Lungemedicinsk Selskabs anbefalinger om palliativ tilgang
til voksne patienter med non-maligne lungesygdomme.



Terminologi til beskrivelse af sygdomsudvikling

Folgende terminologi introduceres til beskrivelse af lungesygdomme i slutstadiet. En felles
terminologi vil i hgjere grad medvirke til at kunne beskrive sygdomsstadierne mere preecist og pa
sigt medvirke til en forbedret kvalitet af behandlingen i de forskellige sygdomsstadier.

Kronisk lungesvigt:

K ronisk lungesvigt” defineres somentilstand hvor lungesygdommen medfe  rer permanent nedsat
lungefunktion, og hvor daglige symptomer trods optimal standardbehandling begreenser patienten..
Lungefunktionsnedsattelsen kan males ved lungefunktion eller arteriel blodgas (hypoksami
og/eller hyperkapni).

Patienter kan saledes have kronisk lungesvigt pa baggrund af flere forskellige kroniske
lungesygdomme som f.eks. KOL eller lungefibrose. Betegnelsen definerer, at sygdommen er af en
sadansvz rhedsgradatpalliativtilgangsombeskrevetiD L S *dokumentkanstartes.

”K ronisklungesvigt” ermed uvis forventetrestlevetid.

Terminalt lungesvigt:

Nar det kroniske lungesvigt bliver sa alvorligt at patienten vurderes med kort restlevetid betegnes
tilstanden som “terminalt lungesvigt”. P atienten er nu sd syg, at krigkudietne for te
opfyldte. Disse kriterier er defineret i afsnit 6 i denne klaringsrapport.



Terminal lungesygdom er med forventet restlevetid pa uger til maneder og terminaltilskud bar
overvejes.

Snarligt dgende:

S narligt do ende” er, nar patienten vurderes i en  tilstand hvor lindrende behandling alene er
indiceret, al and behandling er udsigtslgs og deden forventes inden for timer til fa dage.

Palliation
sl witilpd AONAS

"at fremme livskvaliteten hos patienter og familier, som star over for de problemer,
der er forbundet med livstruende sygdom, ved at forebygge og lindre lidelse gennem
tidlig diagnosticering og umiddelbar vurdering og behandling af smerter og andre
problemer af bade fysisk, psykisk, psykosocial og andelig art".

Den palliative indsats

e Tilbyder lindring af smerter og andre generende symptomer

e Bekreafter livet og opfatter deden som en naturlig proces

e Tilstreber hverken at fremskynde eller udsztte dgdens indtraeden

 Integrerer omsorgens psykologiske og andelige aspekter

o Tilbyder en stattefunktion for at hjelpe patienten til at leve sa aktivt som
muligt indtil daden

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

e Anvender en tveerfaglig teambaseret tilgang for at imgdekomme behovene
hos patienter og deres familier, inklusive stgtte i sorgen om ngdvendigt

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

e Kan indsettes tidligt i sygdomsforlgbet, i sammenhang med andre
behandlinger, som udfgres med henblik pa livsforleengelse, som for eksempel
kemo- eller straleterapi, og inkluderer de undersggelser, som er ngdvendige
for bedre at forstd og h&ndtere lidelsesfyldte kliniske komplikationer 2

Palliativ behandling iveerksattes teambaseret og tveerfagligt for at kunne imgdekomme den samlede
situation fysisk, psykologisk, psykosocialt og evt. spirituelt. P4 denne made ligger en palliativ
tilgang i forlengelse af, hvad Sundhedsstyrelsen beskriver i deres konceptuelle model i
forlgbsprogrammer for de kroniske sygdomme. Maden til at opna en velinformeret og aktiv patient
og et velforberedt proaktivt behandler-team gar gennem grundig behovs- og symptomvurdering og
enighed imellem patient og behandlere om behandlingens mal og begransninger.

Ved at starte palliativ tilgang tidligt i sygdomsforlgbet kan behandlingen bedre systematiseres og en
mere langsigtet behandlingsstrategi kan udarbejdes. Malet med denne indsats er bedre stgtte for



patienten og de pargrende i forsgget pa at gge livskvalitet samt funktionsniveau og om muligt
nedbringe antallet af indleeggelser’. Et randomiseret studie med tidlig palliation i tilleg til standard
onkologisk behandling til patienter med lungekraeft sammenlignet med standard onkologisk
behandling alene viste en bedre livskvalitet i gruppen med tidlig palliation og en bedre
overlevelse®®.

Der er i dag udbredt enighed om at palliation til patienter med KOL og lungefibrose skal starte
tidligt i sygdomsforlagbet og ikke farst nar tilstanden er terminal®%**°,

Rehabilitering
Lungerehabilitering er en bred intervention baseret pa en grundig patientvurdering fulgt af
en individualiseret behandling som inkluderer, men ikke er begreenset til, fysisk traening,
undervisning og adferdseendringer, designet til at bedre den fysiske og psykiske tilstand for
patienter med kronisk lungesygdom og fremme en blivende sundhedsfremmende
adfeerdsendring.?’

Ved en tidlig palliativ tilgang vil rehabilitering fa et meget bredere mal end blot forbedring af den
fysiske funktionsevne, hvilket ogsa afspejles i den nye og bredere definition. Lungerehabilitering
kan bruges til at styrke patientens sociale netveerk og fokus pa ernering som del af
patientundervisningen kan styrkes?®® 2. ATS og ERS anbefaler at der tilbydes rutinemassig
lungerehabilitering til alle typer af lungesyge og saledes ikke kun KOL®*. Ligeledes tilrddes tidlig
start af rehabilitering umiddelbart efter indleeggelse og treening under indleggelse anbefales som
standard*®?%%,



Den palliative tilgang til patienter med kronisk lungesvigt bygger pa at de nuvearende
behandlingstilboud samles i et teambaseret tilbud, hvor behandlingen individualiseres og

systematiseres. Sygdomsudviklingen falges mhp. at afdekke og lindre den lidelse, som
medfarer.

lungesygdommen

Samlet palliativ tilgang med @&ndring i behandlingsmal og ” Fwlles planlegning
af behandlingsmal”

Funktionsevne

Hgi

Lav

Dgd

Stgtte omfatter psykisk, social og eksistentiel stgtte som kan fortsaette
overfor de pdrgrende efter patientens dgd.

Figur 3.
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Centralt for bade palliation og rehabilitering er at begge interventioner bygger pa en grundig
patientvurdering. Patientvurderingen bgr bygge pa en systematisk valideret symptom- og
behovsregistrering, da man ved en almindelig klinisk samtale ikke altid opnar tilstreekkelig
indsigt®*?°. N&r symptomer og behov er afdakket er det vigtigt at made disse med en tveerfagligt
teambaseret indsats med bedring af patientens og pargrendes livskvalitet som endemal®*#*>?®. Den
legefaglige del omfatter ud over patientundervisning og medicinsk optimering ogsa en vurdering og
behandling af komorbiditeter. Formalet er at patienten far optimal mulighed for at deltage i fysisk
treening® og far de bedste muligheder for at leve et aktivt liv i overensstemmelse med egne veerdier.
| figur 3 er bade fysisk aktivitet og fysisk treening neevnt, da behovene hos den enkelte patient
varierer: nogle patienter skal treene for at gge den fysiske kapacitet, mens andres mal blot vil veere at
fastholde dagligdags aktiviteter.

Palliation kan evt. defineres som primar symptombehandling og rehabilitering som en styrkelse af
funktionsniveauet ved fysisk aktivitet, treening og patientundervisning. Ved at inkludere en fysisk
aktiverende indsats i den palliative indsats @ges symptomkontrol og funktionsevne samtidigt og
styrker séledes den samlede livskvalitet *°. Rehabilitering er en af de mest virksomme og bedst
underbyggede behandlinger af angst og depression hos KOL patienter?” og bliver sdledes som
intervention ogsa symptomlindrende. Adharens i KOL er darligt undersggt. Ved at fremme
egenomsorg, jf. sundhedsstyrelsen kronikermodel®®, og ved at opnd falles behandlingsmal kan man
sandsynligvis understgtte og styrke adhzrens til den medicinske behandling og understatte en
sundere levevis. Det vurderes, at man bedst gger adharens gennem en tverfaglig teambaseret
indsats hvor der bruges tid pa rddgivning, uddannelse og lsbende opfalgning?®.

Patientens egen forstaelse af sygdommen er bestemmende for udbyttet af den fysiske traning i
forbindelse med rehabilitering® og det er derfor vigtigt at patienten er aktiv og velinformeret'®,
Flere studier viser at patienter med KOL accepterer en relativ hgj symptombyrde uden af bede om
hjeelp® og dette understatter behovet for et proaktivt fungerende behandlerteam.

Fysisk aktivitet, treening og undervisning

Fokus pa fysisk aktivitet og sygdomsforstaelse er en vigtig del af al behandling af patienter med
kronisk lungesvigt. Der er god evidens for effekten af rehabilitering til KOL®. ATS anbefaler, at der
tilbydes lungerehabilitering til alle patienter med kronisk lungesygdom ogsa uafhangigt af
sygdomsstadie®. For at den fysisk styrkede indsats virker optimalt er det vigtigt at den er tilrettelagt
pa baggrund af en individuel vurdering samt at der sker en lgbende evaluering af udviklingen®.
Treethed og tab af dagligdags aktiviteter falger med kronisk lungesvigt uafhaengigt af diagnose.
Lungerehabilitering retter sig ogsd imod at bremse hastigheden af funktionsniveaus tab hos de
allersva rest lungesyge patienter. S ammenha ngen mellem dagligdagsaktivitet og “all -cause”
mortality er kompleks. Et lavt dagligt aktivitetsniveau medfaerer gget risiko for dgd i forhold til et
aktivt dagligdagsniveau hos KOL-patienter®’. KOL-patienter med moderat til hgj fysisk daglig
aktivitet har ogsé faerre indleggelser®”. Studier tyder dog p, at det er faldet i aktivitet som driver
overdgdeligheden. Nar KOL-patienten fgrst har tabt dagligdags aktivitet kan det veere svert at
reducere dgdeligheden ved at @ge aktiviteten igen®*. Man bar derfor tidligt tilrettelegge en
behandlingsstrategi, som fastholder fysisk aktivitet og sundhedsfremmende helbredsadfeerd. Ved
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kronisk lungesvigt kan bedring i fysisk aktivitet opnas ved fysisk treening. Dette medfarer reduktion
af fatigue (traethed/uoverkommelighed) og kan derved have positiv effekt p& angst og depression®.
Den stigende viden om rehabilitering er dog ikke uden modsatninger. | et studie med tidlig
rehabilitering indenfor 48 timer efter indleeggelse for KOL-exacerbation var der ingen effekt pa tid
til forste genindleeggelse og der blev pavist gget dedelighed i interventionsgruppen over en 12
méaneders periode®.

Rehabilitering ber tiloydes selv til patienter med sveer lungesygdom med det formal at forbedre
livskvalitet under hensyntagende til patientens gnsker og formaen®*>°

To centrale problemer eksisterer omkring den nuveerende rehabilitering.

1. Mange patienter takker nej eller falder fra’
2. De positive effekter forsvinder i labet af f& maneder®’

Ved at integrere fysisk aktivitetsfremmende tiltag med symptombehandling og psykosocial statte er
habet at patientens evne og overskud til at fastholde begge gges.
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DLS anbefaling 3. Fzlles Planleegning af behandlingsmal

Felles planlegning af behandlingsmal er en eller gerne flere samtaler hvor behandlerteamet,
patient og pargrende taler om, hvordan livet med sygdom opleves af patienten og hvilke
behandlingsmal patienten gnsker og behandlerteamet vurderer som mulige.

Kommunikation er en central del af den aktive behandling af patienter med kronisk lungesvigt.
Fysiske rammer, god tid og kommunikative feerdigheder er vigtige elementer i kommunikationen.

Det anbefales at alle patienter med kronisk lungesvigt tilbydes en FPB- samtale arligt og med
mulighed for flere ved betydelig negativ @&ndring i livssituationen. FPB er styret af patienten
gnsker om samtale emner og ma aldrig blive en tjekliste.

Felles planlegning af behandlingsmal (FPB) er en kommunikationsproces mellem behandler,
patient og pargrende og omhandler livet med sygdom og symptomer. I denne proces kan emner som
behandlingsniveau og den sidste tid draftes, men FPB er ikke begranset til disse emner.

FPB er den danske betegnelse for det man i engelsksproget litteratur kalder advance care planning
(ACP).

| tilleeg til denne Klaringsrapport er der lavet en praktisk manual til samtalen om felles planleegning
af behandlingsmal (bilag 1).

For at kunne stgtte et andet menneske til at blive aktiv i eget liv, i at veere informeret om
sygdommen og at fastholde helbredsfremmende adferdsendringer er det ngdvendigt, at
behandlerteamet, patient og pargrende har en falles forstaelse af mal og midler. En sadan forstaelse
opnas bedst, hvis alle parter har opnaet en falles forstaelse for, hvor i sygdomsforlgbet patienten er
og hvilke gnsker og verdier patienten og de pargrende har. For at opna denne faelles forstaelse er en
fokuseret samtale ngdvendig. Et vigtigt kendetegn for mange kroniske lungesygdomme er, at
patienter og pargrende har en darlig forstaelse af sygdommen. Den passive accept af sygdommen og
de deraf folgende symptomer og den darlige adskillelse mellem normal aldring og
sygdomssymptomer kan smitte af p& behandlerne, som ogsa bliver for passive.

Der findes ingen sikre sygdomstegn som klart definerer den optimale timing for afholdelse af FPB.
Der er dog enighed om, at denne type samtaler bedst afholdes i klinisk rolig fase og ikke under
indleeggelse med en akut exacerbation®. Hyppigheden af exacerbationer kan bruges som en markar
for behovet for en fremtidig FPB. Men, da en del af patienterne med KOL og lungefibrose ikke har
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hyppige exacerbationer, kan man ikke alene bruge hyppigheden af exacerbationer som indikator for
afholdelse af FPB.

Rutinemaessige FPB-samtaler f.eks. en gang arlig kan sikre at alle patienter far mulighed for at blive
hart. Det anbefales, at alle patienter med kronisk lungesvigt tilbydes rutinemaessige FPB-samtaler.
Der begr ogsa vaere mulighed for ekstra FPB-samtaler ved betydelig forveerring i sygdommen eller
alvorlig krise i patientens liv f.eks. ved &gtefaelles dgd.

Det anbefales at der afsattes god tid til en FPB-samtale da denne type samtaler tager leengere tid
end almindelige kliniske samtaler®. Et dansk pilot-studie viste at hvis der ikke var en forudbestemt
tidsgreense varede samtalen om den sidste tid et sted mellem 28 og 112 minutter*’. Som minimum
bar der afsettes 30 minutter til en FPB-samtale.

Forud for en planlagt FPB forbereder patienter sig og treeffer beslutning om hvem der skal med til
samtalen®*. Et vigtigt formal med FPB er at give mulighed for at de pargrende kan involveres med
deres overvejelser og speargsmal, sa de far mulighed for at udtrykke eventuel frustration og
utryghed*’.

Livet med alvorlig sygdom eller med en pargrende, som lider af alvorlig sygdom, kan fremkalde
mange falelser fra skyld og skam som er kendetegnet ved KOL, til vrede og frustration som er
hyppigt ved lungefibrose®*2.

FPB kan besta af en enkeltstaende samtale med formalet at aftale et behandlingsniveau, som
dokumenteres i journalen (engelsk advance directives (AD))***. Mere optimalt bar FPB ses som en
samtalereekke som startes tidligere i sygdomsfasen med det formal bedre at kunne rette
behandlingen ind efter patientens snsker og veerdier®******, Hvor man tidligere fra behandlerens
side havde fokus netop pa AD har FPB-samtalen efterhanden skiftet karakter til en proces, hvor
patient og pargrende informeres og informerer behandlerteamet. Dette skift er blandt andet sket
efter at flere studier har vist, at en nedskrevet aftale langt fra altid endrede behandlingen i den
sidste tid af livet og at AD alene ikke medfgrte en bedre forstdelse mellem patienten og
behandlerteamet*. FPB- samtalen er det modsatte af en tjekliste og er i hgjere grad et middel til at
gge forstaelsen af patientens valg og veerdier og samtidigt give bade patienten og de pargrende
mulighed for at forstd sygdommen*®*’. Samtidig rummer FPB-samtalerakken ogs& mulighed for at
patienten séndrer holdning i takt med at sygdommen forveerres.

Pa grund af sygdommenes store uforudsigelighed hvad angar restlevetid bgr FPB-samtalen ogsa ses
som en mulighed for at forberede patient og pargrende pa, at de en dag skal vare med til at treeffe
beslutninger omkring behandlingsniveau*'. Malet er, at disse betydningsfulde beslutninger om
fortsat behandling eller behandlingsbegraensninger traeffes pad det bedst mulige grundlag. Derved
forsgger behandlerteamet at undga, at beslutningerne tages uforberedt i en akut, ofte vanskellig
situation i forbindelse med en exacerbation.

Nar man indferer FPB er det vigtigt at huske pa, at det er patientens dagsorden som skal bringes
frem s& man ikke bruger samtalen som endnu et dokumentationsvarktgj*’. Ligeledes er det vigtigt
lsbende at forbedre kommunikative ferdigheder hos behandlerteamet . De emner som draftes vil
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@ndres i takt med. at sygdommen progredierer. Hvor man maske ved de farste samtaler har fokus
pa evt. fysiske kompetencer, som patienten gnsker at genvinde eller styrke, kan man senere i
sygdomsforlgbet drgfte forestillinger, forventninger og frygt omkring fremtiden og den sidste tid.
Det er vigtigt at alle samtalerne inviterer til drgftelse af emotionelle emner. Centralt er det at
patienten er styrende for emner som dreftes i falles planlegning af behandlingsmal. Felles
planlegning af behandlingsmal ma aldrig blive en tjekliste over emner som skal dokumenteres.

Kommunikation

Palliation er erkendelsen af, at patienternes oplevelser af livet med sygdom er kompleks. Hvis
behandlerne skal kunne lindre patienten og de pargrendes lidelse skal de prgve at forsta denne
kompleksitet. Den almindelig kliniske samtale giver langt fra altid hverken leger eller
sygeplejersker et overblik over, hvad patienten oplever som de mest plagsomme symptomer?*%.
Uden detaljeret kendskab til symptomatologien kan man ikke behandle eller lindre sufficient. 1
behandlingen af kroniske sygedomme er adharens et stort problem. Den manglende adhzrens kan
bl. a. ses som udtryk for manglende falles forstaelse af sygdom, symptomer og behandling. |
behandlingen af kroniske sygdomme er kommunikationen derfor en betydelig del af behandlingen.
Hvis kommunikationen fejler, er der stor risiko for at hele behandlingen fejler. Behandleren skal
kunne udvise empati og en erlig interesse i at forsta patientens oplevelse og personlige verdier. En
delafdetteeratlytteefter”’stikord’ og” barrierer” ® »Stikord” er,nar patienten forsigtigt iny
behandleren til at tale om emner, som de ikke selv tager op. Oftest er disse emner emotionelle og
med stor potentiel sarbarhed.”B arrierer” er emnerhvor patienten er afvisende og det er oftest

emner med en stor del frygt involveret. Man skal selvfalgeligt ikke presse patienten til at tale om
noget, han eller hun ikke har lyst til at tale om. Samtidig skal man undersgge om barrieren er udtryk
for usikkerhed, frygt eller uvidenhed som f.eks. frygten for at tage opioider for dyspng pga. angsten
for opioidafhaengighed.
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DLS anbefaling 4. Pargrende og efterladte

Alvorlig sygdom rammer ikke blot patienten men ogsa de pargrende. Der er gget sygelighed
forbundet med at veere pargrende.

De pargrende bar tilbydes deltagelse i FPB. Der skal vaere mulighed opfalgning fra case manager
eller hele behandlerteamet efter patientens dgd.

Pargrende

Sygdom pavirker bade patienten og de mennesker, som er omkring den syge. Fglelsen af at kunne
hjelpe én man holder af, kaldes caregiver benefits. Men at skulle leve med et menneske som i
stigende grad lider af symptomgivende sygdom er ogsd belastende, kaldet caregiver burden®.
Pargrende, som selv angiver stress i forbindelse med livet med sygdom hos patienten, er i gget
risiko for fysisk sével som psykisk sygdom og gget dadelighed*.

Der er i sammenlignende studier vist, at diagnosen (cancer, hjertesvigt og KOL) ikke var
bestemmende for byrden for de pargrende. De pargrendes psykosociale ressourcer var derimod den
faktor, som var bedst relateret til belastningen af de pargrende®. Det er vist, at hvis de pargrende
oplever sig selv som syge eller som gkonomisk fattige sges oplevelsen af byrde .

Det er derfor vigtigt at styrke de pargrende i deres evne til at handtere hverdagen med alvorlig
sygdom i familien®®. Der er gode erfaringer med at involvere de pérgrende tidligt i sygdomsforlgbet
og ikke kun i den sidste tid af patientens liv>. Ved aktivt at inddrage pérgrende i KOL-
rehabilitering er det vist, at patient og pargrende styrkes i deres falles coping strategi, hvorved det
psykosociale velbefindende gges*.

Indenfor palliation til danske cancerpatienter er anbefalingerne, at de pargrende aktivt bar tilbydes
deltagelse i samtaler mellem patient og sundhedsprofessionelle samt tilbydes samtale alene med
sundhedsprofessionelle, hvis de og patienten gnsker det. Malet med disse samtaler er at uddanne og
stotte de pérgrende i den situation, som familien befinder sig i under livet med sveer sygdom®.
Samtalerne skal styrke de pargrendes egenomsorg samt evnen til at stgtte den syge. Pargrende kan
have behov for hjalp og statte, og samtidig kan de vare en stor hjalp og ressource for patienten?.
Det er derfor vigtigt, at de pargrende bade er klar over de hjelpemuligheder, som findes og at de
inddrages i behandlingsplanen.
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Efterladte

Det er anslaet, at 7-15% af de efterladte udvikler en kompliceret sorgreaktion, defineret som
betydelige psykologiske problemer, som pa sigt kan give psykiatriske og somatiske
heldbredsfalger™. Trods de relativt udviklede palliative tilbud til danske cancerpatienter, ses et
gget forbrug af medicin og sundhedsydelser blandt efterladte til cancerpatienter®. Lignende
undersggelser findes ikke hos andre lungesygdomme, men man ma antage at risikoen for
kompliceret sorgreaktion er ligeveerdig blandt forskellige patientgrupper.

Der findes ikke et enkelt veerktgj til at identificere, hvem der er i risiko for at udvikle kompliceret
sorgreaktion. Dog tyder danske studier pa, at det er muligt ved brug af screeningsvarktgj og gget
opmearksomhed fra leger og efterladte at bedre diagnosen og behandlingen af komplicerede
sorgreaktioner®>". Efterladte til KOL- patienter er ofte fysisk og psykisk udmattende efter &relang
sygdom og i de sidste dage for patientens dad er det ofte ikke optimalt for patienten at veere hjemme
til trods for at mange patienter gnsker dette®.

Pargrendeperspektivet indgar i definitionen af palliation og det er en af opgaverne for det
tvaerfaglige palliative team at hjelpe de pararende og efterladte®.
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| dette dokument vil vi ikke gennemga standardbehandlinger af de enkelte lungesygdomme, men
beskrive den lindrende behandling af nogle af de mest centrale symptomer. Optimal
symptomlindrende behandling kraever regelmaessig vurdering af symptombyrden samt et fast
behandlerteam?®.

Dyspng

Dyspng er patientens opfattelse af andengd eller lufthunger. Oplevelsen af dyspng er ganske
kompleks og afhengig af en lang reekke savel somatiske som psykiske faktorer. Dyspng er ikke
ngdvendigvis korreleret til graden af iltsaturation i arterieblodet eller lungefunktionen. Dyspng kan
ligesa vel skyldes f.eks. dekonditionering, undervaegt og psykisk sygdom som depression og andre
komorbiditeter som f.eks. hjertesygdom. Sveerhedsgraden af dyspng er udelukkende bestemt ud fra
patientens oplevelse. Dyspng er en kompleks sensation, hvor psykologiske faktorer spiller en
vaesentlig rolle®. | behandling af lungesygdomme er lindring af dyspng af starste vigtighed. Hvor
man indenfor smertebehandling arbejder med begrebet "total smerte” som beskriver den fysiske,
psykiske, sociale, kulturelle og spirituelle komponent af smerteoplevelsen er den samme brede
forstaelse af dyspng nedvendig for at lindre dette symptom®®®:. En forvarring af dyspng skyldes
ikke ngdvendigvis udelukkende fysiologiske arsager som f.eks. infektion men kan skyldes en
tilstadende angstkomponent. Angst og depression er rapporteret hos cirka 40% af patienter med
svaer KOL og trods behandling m& mange leve med disse symptomer®.

Hos lungesyge patienter kan der forekomme pludselige forveerring af kendt dyspng, dette kaldes
dyspnaisk krise®. Selv om den akutte dyspngiske krise skyldes en simpel infektion ber
behandlingen ogsa rette sig mod den komplekse oplevelse patienten har®®. I praksis betyder det, at
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der udover antibiotika og bronkodilaterende behandling ogsa skal startes behandling mod eventuel
angst. Sveer akut og kronisk dyspng skal derfor helst behandles af et tveerfagligt team.
Behandlingsveerktgjerne kan ud over de farmakologiske omfatte patientundervisning, afslapnings-
og andedratsgvelser m.m.**%. Som beskrevet i indledningen medfgrer aktivitetsudlgst dyspng
inaktiv livsform med heraf falgende reduktion og sveekkelse af muskelmassen og dekonditionering,
som igen kan forvarre funktionsdyspng®. Deltagelse i et rehabiliteringsforlgb har for patienter med
KOL vist at reducere oplevelsen af andengd og ber derfor tilbydes til alle patienter med kronisk
lungesvigt uafhangig af tilgrundliggende sygdom og sygdomsstadie”.

Dyspng-relateret angst og depression

Dyspng er i sig selv angstfremkaldende, og angst forveerrer dyspng. Dyspng og dyspng-relateret
angst ber behandles som et samlet symptom. Angst hos KOL-patienter gger risikoen for
indleggelse og der opstar p& denne made en selvforsterkende sammenhaeng?’3*. Angst ses
hyppigere hos KOL-patienter sammenlignet med rygere og ikke-rygere uden KOL®’. Angst og
depression hos KOL-patienten vil bade p& sigt og her og nu medvirke til reduceret livskvalitet®.
Hyppigheden af angst og depression stiger i takt med sygdommens svarhedsgrad®® og KOL
patienter har en ca. 10 gange hgjere risiko for panikangst end personer uden KOL. Studier tyder
pa, at lungefunktionen bestemt ved forcereret ekspiratorisk volumen i 1 sekund (FEV1) alene er en
relativ darlig preediktor for angst og depression i forhold til mere komplekse verktgjer til gradering
af sygdomsstadie som f.eks. BODE- indeks, hvor graden af dyspng og fysisk funktion
medindregnes®. Depression er en praediktor for gget mortalitet med odds ratio op til 2,7”. Dyspne-
relateret angst og depression kan veere vanskelige at diagnosticere med vanlige mal. F.eks. er der
usikkerhed om, hvorvidt HADS (Hospital anxiety and drepression scale) kan bruges’.
Usikkerheden skyldes bl.a. at angsten forsterkes af sveerhedsgraden af sygdommen. Hos nogle
patienter bgr angsten nok opfattes som en direkte komplikation til lungesygdommen og er derfor en
marker for sygdomsvarhedsgrad®” snarere end en komorbiditet. Der findes en del viden om
relationen mellem angst, depression og andengd ved KOL, mens vores viden om denne
sammenhang for andre kroniske lungesygdomme er meget sparsomme. Mekanismerne formodes at
veere de samme.

Der foreligger ikke videnskabelig evidens for den farmakologiske behandling af dyspng-relateret
angst’> og depression?” hos patienter med kronisk lungesygdom. Hvis der er behov for
farmakologisk behandling, herunder brug af benzodiazepiner til angst®, anbefales det, at denne
gives baseret pa vanlige retningslinjer uden hensyntagen til den tilgrundliggende lungesygdom som
f.eks. KOL™. Det er naturligvis centralt, at patientens dyspng er bedst muligt behandlet inden man
evt. opstarter farmakologisk behandling af dyspne-relateret angst og depression. Ved KOL er
rehabilitering den mest virksomme og bedst videnskabeligt underbyggede behandling af
psykologisk komorbiditet?”"°. Studier tyder p4, at man ved at kombinere psykologisk intervention
med den fysiske del af rehabilitering vil kunne lindre dyspng-relateret angst hos patienter med
KOL™. Forsgg med mindfulness har vist usikre resultater’®™. Noget tyder p&, at mindfulness kan
reducere angst hos de patienter, som gennemfarer et leengere forlgb, men samtidig at netop angst og
psykologisk stress gger frafald’®.
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Symptom-behandling af sveer dyspng og dyspng-relateret angst.

Opioider

Der er et stigende antal undersggelser, som belyser effekten af opioider pa dyspng ved non-maligne
lungemedicinske sygdomme. Der er udbredt enighed om, at lavdosis opioid er dyspnglindrende og
kan anvendes bade ved KOL og lungefibrose nar almindelig behandling, herunder behandling af
komorbiditeter, ikke er tilstraekkelig®?3°®">" N&r opioider bruges til at behandle dyspng er det
vigtigt at starte med sma doser som f.eks. thl. morfin 5 mg. Dosis gges langsomt og pa et tidspunkt
kan man eventuelt skifte til depotformulering®®. Det er ikke afklaret om det er bedst at bruge
udelukkende pro necessitate behandling eller at overga til fast dosering”’. Der er ikke evidens for
effekt af inhaleret opioid til behandling af dyspng’. Der er en del interesse i, men ikke sikker viden
om effekten af opioider til at lindre aktivitetsudlgst dyspng, hvorfor dette ikke kan anbefales som
standardbehandling®®.

Lavdosis opioid op til 30 mg i degnet er ikke associeret til gget indleeggelsesfrekvens eller
dedelighed ved KOL uafhangigt af evt. hyperkapni’®. Numbers needed to treat (NNT) er angivet sa
lavt som 1,6 og number needed to harm (NNH) 4,6 og uden at disse studier rapporterede om
alvorlige bivirkninger®’. Evidensen er ringe nar det galder IPF, men et mindre studie tyder pa
lindring af dyspng uden fald i saturation’.

Det er fortsat ikke muligt at forudse, hvem der har bedst effekt af opioidbehandling, men en meta-
analyse tyder p4, at ung alder og sveer dyspng er associeret med god effekt. Selve diagnosen er ikke
bestemmende for den dyspnglindrende effekt og dette peger pa at opioid virker via en ikke-
sygdomsspecifik mekanisme, som maske sveekkes med hgjere alder og ved lengerevarende
dyspng®. Ligeledes er der studier som tyder pé en genetisk komponent i opioiders dyspng-lindrende
effekt®

Benzodiazepiner

Behandling med benzodiazepiner af patienter med KOL er associeret med let gget overdedelighed,
uden at der er sikkerhed for en direkte arsagsvirkende sammenhang’’"®®. Der er usikkerhed om,
hvorvidt benzodiazepiner er dyspnglindrende®® . Benzodiazepinerne demper angst og da angst er
en central del af dyspngsymptomet kan de afpreves hos patienter med en betydelig
angstkomponent, hvor andre tiltag ikke har hjulpet®®".

Nozinan og Phenergan

Begge stoffer bliver, pa baggrund af klinisk erfaring, brugt til behandling af angst og uro hos sveert
lungesyge. Der findes ingen studier som underbygger brugen af dem. Der er dog betydelig forskel i
bivirkningsprofilen, hvor Phenergan har en god sikkerhedsprofil. Nozinan ber ikke bruges som
standardbehandling.
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Prednisolon

Prednisolon i lav dosis 5-10 mg dagligt bruges nar anden behandling ikke har lindret dyspngen.
Prednisolon har ogsa en gavnlig virkning pa fatigue, men har velkendte, betydelige bivirkninger.
Der ber udvises stor forsigtighed inden opstart af fast prednisolonbehandling. Der er sammenhang
mellem dosis og bivirkninger men selv pa lav dosis er der set fysiske bivirkninger som gget veegt,
hypertension, gget risiko for diabetes, gastrointestinale bladninger, osteoporose og gjensygdomme®
samt psykiske bivirkninger som delirium, konfusion, depression og mani®. Risiko for
langtidsbivirkninger ma naturligvis balanceres overfor sygdommens svarhedsgrad og den
forventede restlevetid.

Langtidsbehandling med ilt

Langtidsbehandling med ilt i hjemmet kan vaere en ngdvendig og livsforlengende del af
behandlingen af KOL og lungefibrose. Selv om langtidsbehandling med ilt har en veldokumenteret
effekt pa overlevelse ved KOL ma man nogle gange ophgre med behandlingen, hvis ulemperne som
immobilisering og mundtgrhed overstiger fordelene.

For patienten uden sveer hypoksi er det tvivisomt om ilt har en dyspng lindrende effekt og skal
derfor i palliativt gjemed kun ordineres efter en individuel vurdering®.

Non invasiv ventilation (N1V)

| det akutte respiratoriske svigt med respiratorisk acidose kan NIV bruges som ikke-invasiv
respiratorisk stgtte. Der er gradvist sket en udvikling i retning af, at mere syge patienter tilbydes
NIV. Nar NIV pragves hos de svageste KOL-patienter bruges det med savel livsforlengende som
lindrende formal®*. Behandlingen kan og bar derfor stoppes, hvis patienten ikke kan kooperere til
behandlingen. Specielt hvis patienten har terminal lungesvigt eller er snarlig deende skal NIV-
behandlingen revurderes efter kort tid og kun forsattes ved enten oplagt effekt pa fysiologiske
parametre eller subjektiv lindring for patienten.

Hos stabile patienter med kronisk hyperkapni har studier med natlig hjemme-NIV-behandling vist
en trend mod bedre livskvalitet®™, mens andre studier viser forveerret®®, og fa studier forbedret
overlevelse®®®.

Hoste

Persisterende hoste er hoste, som er til stede over 8 uger®® hos patienter med kendt kronisk sveer
sygdom som f.eks. KOL eller lungefibrose. Ved forvarret hoste ved astma eller forveerret hoste og
tiltagende andengd ved KOL eller lungefibrose skal dette udredes og evt. behandles som en mulig
exacerbation.

Nar hoste skal behandles udredes den underliggende arsag ferst. Ved non-malign obstruktiv
lungesygdom  optimeres inhalationsmedicin.  Ved mistanke om refluks opstartes
protonpumpehemmer samtidig med livsstilsrad (eleveret hovedgeerde etc.). Man bgr vare
opmerksomhed pa bivirkninger fra anden medicin som ACE-inhibitorer. Infektioner undersgges
som vanlig. Forceret ekspirationsteknik sammen med brug af PEP-flgjte kan afhjelpe hoste og
andengd hos nogle af de patienter, som er plaget af sejt sekret.
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Hvis man har udelukket reversibel arsag er opioider herunder kodein et anerkendt hostedempende
middel*®®®. Den videnskabelige evidens er dog beskeden.

Hoste er et betydeligt problem for specielt lungesyge patienter. Der er kun beskeden forskning
indenfor omradet specifikke hostestillende behandlinger. Mindre studier har saledes vist
hostestillende effekt af Thalidomid blandt IPF-patienter. Dette kan betyde bedret livskvalitet, men
behandlingen kan ogséd have betydelige bivirkninger®® og skal siledes kun bruges i hgit
specialiserede lungemedicinske enheder.

Der er stigende interesse i kronisk hoste og dens lighed med neuropatiske smerter. Flere studier med
bl.a. gabapentin har vist effekt med acceptable bivirkninger® 2, men behandlingstilgangen til
kronisk hoste skal stadig bygge pa evt. underliggende sygdom®. Hvilken betydning gabapentin og
lignende stoffer far i behandlingen af patienter med sveer lungesygdom og hoste er forsat ikke
afklaret.

Underernaring og fejlernaering

Underernaering og specielt tab af muskelmasse er relateret til darlig overlevelse ved KOL. Udtalt
kakeksi ses hos nogle patienter ved avanceret sygdom, men ses ikke hos alle. Mens underveegt er et
darligt prognostisk tegn geelder det samme ikke for overvaegt. Relationen mellem overvaegt og
forveerring af eventuelle komorbiditeter samt sammenhangen med den samlede symptombyrde er
dog dérlig undersagt®. Nyere studier viser, at der er tendens til at ernringsterapi kan bedre
tilstanden hos de sveert underveaegtige patienter iser i forbindelse med deltagelse i et
rehabiliteringsprogram® . Overvagtige KOL- patienter bar hjalpes til vagttab uden at de taber
muskelmasse. Vejledning ved en klinisk dietist anbefales *’.
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Grundet det uforudsigelige sygdomsforlgb bliver terminaltilskud sjeeldent ordineret til patienter med
non-maligne lungesygdomme. En dansk undersggelse viste, at kun 5% af KOL- patienter havde faet
bevilget terminaltilskud i det sidste halve ar af deres liv. Tilsvarende havde ca. 55% af patienter

med lungekraft faet bevilget terminaltilskud®’. Der foreligger ingen oplysninger om hyppigheden af
terminaltilskud ved andre lungesygdomme.




Sundhedsstyrelsen skriver saledes: " D o ende patienter,somvee lgerattilbringe densidste tid i ege
hjem eller pa et hospice, skal ikke stilles gkonomisk ringere end patienter, der forbliver indlagt pa
hospital.

Leegen kan sgge om 100 % tilskud til leegeordineret medicin, nar patienten er dgende og leegen
vurderer, at patienten kun kan forventes at leve i kort tid, typisk fa uger til fA maneder, samt at
hospitalsbehandling med henblik pa helbredelse ma anses for udsigtslas.

En bevilling af terminaltilskud er tidsubegranset. Laegen skal derfor orientere Sundhedsstyrelsen
skriftligt, hvis patienten mod forventning far det bedre og dermed ikke lengere opfylder
betingelserne foratgpretholde bevillingen” *®

Terminal tilskud skal ordineres af specialleege eller efter konference med en.

KOL

Baggrund
Kendte prognostiske faktorer ved KOL, der praedikterer gget mortalitet:

e Hgj GOLD Klasse (gruppe D)

e FEV1 < 30 % af forventet

e Hyppige indleeggelser med behov for NIV

e Hypoksi

e Rygning

e Svaere komorbiditeter f.eks. lav BMI (< 21) eller hjertesvigt (NYHA 111-1V).
e Faldende fysisk aktivitet.

Faldende aktivitetsniveau er prognostisk for snarlig ded for patienter med KOL **, Der foretages
sjeeldent rutinemassig 6 minutters gang- test pa patienter med KOL selvom nedsat distance ved 6
minutters gang- test er en bedre pradiktor for ded end f.eks. FEV1%, Mindste kliniske relevante
fald i distance ved 6 minutters gangtest er 30 m'®,
Hvis en patient med KOL har betydeligt faldende tilstand gennem maneder og opfylder mindst to
af nedenstaende kriterier kan der ansgges om terminaltilskud:
e Mindst 2 indleeggelser med KOL- exacerbation og eller én indleeggelse med NIV eller
respirator-behandling de seneste 6 mdr.
e Opfylder indikation for permanent iltbehandling.
e Fald i fysisk aktivitet og stigende afhangighed af andre til hverdagsggremal som f.eks.
madlavning og paklaedning og/eller et fald i 6 minutters gangdistance pa mere end 30 m.
e BMI < 18til trods for optimal erngring, herunder ernzringstilskud.
e Progredierende eller nydiagnosticeret sveer komorbiditet f.eks. cancer, hjertesygdom
(NYHA Kklasse I11-1V) eller andet organsvigt.
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Lungefibrose, herunder IPF

Baggrund
Forlgbet af IPF og andre typer lungefibrose er uforudsigelig med meget stor intra- og inter-
individuel variation.

En raekke faktorer er relateret til gget mortalitet™®:
e Tiltagende dyspng
e Nedsat 6 minutters gangdistance < 212 m
e Baseline FVC og DLCO
e Faldende FVC og DLCO
e Udbredelse af bikagetegning og tiltagende fibrose pA HRCT
e Alder
e Mandligt ken
e Pulmonal hypertension
e Desaturation < 88% ved gangtest
e Respiratoriske indlaeggelser

Flere modeller forsgger at forudsige prognosen for individuelle patienter med IPF'%?, mens andre

fibrosetyper ikke er undersggt. GAP (Gender, Age and lung physiology) arbejder med 1,2 og 3 ar

sandsynlighed for dedelighed. Desvarre kan systemet kun usikkert forudse 1 &rs mortalitet'%,

Hvis en patient med IPF har betydeligt faldende tilstand gennem maneder og opfylder mindst to
af nedenstaende kriterier kan der ansgges om terminaltilskud:

e To eller flere respiratoriske indleeggelser (infektion, exacerbation m.m.) det sidste ar

e Hvilesaturation < 88%

e Svert nedsat mobilitet (6 minutters gangdistance < 212 m).

e Pulmonal hypertension

e FVC <50% og faldende FVC > 10% og/eller faldende DLCO > 15% over 24 uger.

e Progredierende eller nydiagnosticeret sveer komorbiditet f.eks. cancer, sveer hjertesygdom

eller anden organsvigt.

Patienter pa transplantationsventeliste kan ogsa fa tiloud om palliation og terminaltilskud, men disse
bortfalder naturligvis ved transplantation.

Ophgr med terminaltilskud

Hvis patienten fremstar stabil efter 6 maneder med terminaltilskud bgr man ved naste samtale
evaluere, om terminaltilskuddet skal forleenges eller ophaeves. Patient og pargrende skal naturligvis
informeres om, at dette kan blive tilfeeldet pa ordinationstidspunktet.
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DLS anbefaling 7. Snarligt dgende patienter med lungesygdom

Om en patient er snarligt deende er en legefaglig vurdering pa baggrund af kendskab til
patientens aktuelle situation og den samlede (ko-)morbiditet.

Begransninger i behandlingsniveau er, nar behandling leegefagligt vurderes udsigtsles og derfor
ikke skal forsgges. Patient og pargrende skal om muligt informeres om disse beslutninger og
baggrunden herfor.

Behandling af snarligt deende besta udelukkende af umiddelbart lindrende tiltag, og der skal
veere ordinationer pa opioid og benzodiazepiner.

Kommunikation med snarligt dgende og deres pargrende kreever tid og rolige rammer samt en
empatisk videregivelse af informationer. Dette foregar bedst ved sundhedsfaglige personer som
patient og pargrende kender og er trygge ved.

Der findes ingen sikre prognostiske tegn som kan definere, hvornar en patient er snarligt dgende.
Vurderingen traeffes pd baggrund af et grundigt kendskab til patientens samlede sygdomsbyrde,
daglige fysiske funktionsniveau og ud fra evt. kendskab til patientens gnsker.

Den samlede sygdomsbyrde vurderes ud over den aktuelle forverring af lungesygdom ogsa med
baggrund i kendte komorbiditeter. Et fald i daglig fysisk funktionsniveau i tiden op til indlaeggelsen
er en vigtig preediktor for snarlig ded og for, hvor meget ekstra sygdomsbyrde og behandling,
patienten vil kunne tale. Patientens gnsker og personlige vaerdier skal, hvis de er kendte, sa vidt
muligt respekteres.

Begraensninger i behandlingsniveau beskriver i praksis, hvor meget behandling patienten skal
tilbydes ved forveerring. Oftest menes der, om patienten skal tilbydes overflytning til intensiv
afdeling og behandling, have NIV- eller respirator-behandling, og om patienten i tilfelde af
hjertestop skal forsgges genoplivet. Ved beslutninger om begraensning i behandlingsniveauet skal
dette ske pa baggrund af enten patientens udtalte gnske eller en legefaglig vurdering. Hvis en
behandling vurderes udsigtslgs, skal den ikke startes. Patient og de pargrende skal informeres om
begraensninger i behandlingsniveau®®, og disse dokumenteres i journalen.

Patient og pargrende kan ikke bestemme og kraeve hvilken behandling, der i skal ivarksattes,
eksempelvis intensiv behandling eller genoplivningsforsgg. Valg af behandling er altid en legelig
beslutning, men patient og pargrendes gnsker og veerdier skal naturligvis indga som en del af den
faglige vurdering.
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Centralt for kommunikationen omkring behandlingsniveau er at man forklarer den faglige baggrund
for beslutningen. Kommunikation omkring begraensninger i behandlingsniveau bgr altid videregives
med empati og respekt for patient og parerendes gnske om grad af viden samt sa vidt muligt i rolige
omgivelser. Det er vigtigt, at der efterfglgende er afsat mulighed for og tid til, at patient og
pargrende kan spgrge uddybende ind til konsekvenserne af begransningerne.

Behandlingsophor: Nar det vurderes, at patienten er snarlig deende, skal al behandling
revurderes og justeres efter omstaendighederne. Det er vigtigt, at patient og parerende lgbende
informeres om skift i behandlingsmal fra malet om bedring og pa sigt udskrivning, til malet om
lindring indtil deden.

Medicinsk behandling: Hos den snarligt dgende skal al medicinsk behandling have en
umiddelbar symptomlindrende effekt, ellers skal det seponeres.

Itbehandling til snarligt dgende patient: Hvis patienten er vagen, kan iltbehandlingen styres ud
fra patientens opfattelse af dyspng. Ilt udtgrrer slimhinderne og er derfor kun indiceret hos den
snarlig dgende, hvis den lindrer dyspng.

Veesketerapl og ernaring: Denne type behandling stoppes efter grundig information af patient
og pargrende. Mundtgrhed skal behandles med god og hyppig mundpleje f.eks. med mundspray.

Terminal medicinsk behandling hos snarligt deende patienter: Hos den snarlig dgende patient
kan angst, dyspng eller anden lidelse ikke klart skelnes. Der lindres med opioid og evt. samtidig
benzodiazepin sc. pn. Sjeldent kan det blive ngdvendigt med furix ved sveert hjertesvigt.

Opioid doseres hos patienter uden fast opioidordination som f.eks. 2,5 mg morfin sc. pn.

Af benzodiazepiner bruges oftest enten stesolid eller midazolam. Der ber vaere opmeerksomhed pa
stesolids lange halveringstid. Hos den snarligt dgende, som ikke er i fast benzodiazepinbehandling
kan gives stesolid 5 mg eller midazolam 2,5 mg sc. pn.

Kommunikation om dgden med den dgende og dennes pargrende

Kommunikation om dgden med den dgende og dennes pargrende kraever gode kommunikative
feerdigheder og empati. Samtaler om disse emner tager oftest leengere tid end samtale om andre
kliniske emner®. Det er vigtigt, at en sddan tid prioriteres, og at samtalen i det omfang det er
muligt, foregar med sundhedsprofessionelle, som patient og pargrende kender og er trygge ved.
Informationsbehovet for bade patient og pargrende er oftest undervurderet af
sundhedprofessionelle*®. Kommunikationen skal foregd mest muligt uforstyrret og med en oprigtig
opmarksomhed fra den sundhedsprofessionelle. For pargrende gelder, at mange tidligere har
oplevet exacerbationer og derfor maske har sveert ved at forstd, at patienten med stor sandsynlighed
vil dg under netop denne. Her er det en god ide at tale om det fysiske funktionsniveau og
svaekkelsen over tid op mod denne indleggelse saledes, at de pargrende selv far formuleret, at
tilstanden er anderledes end tidligere. Derved far de ogsa bedre mulighed for at forberede sig pa et
kommende tab.
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Den akutte overfor den palliative tilgang

For at imgdekomme et uforudsigeligt sygdomsforlgb skal behandlingen af de mest syge patienter
endre fokus fra kun at lgse det akutte problem (f.eks. exacerbationen) til ogsa at inkludere en
samlet palliativ tilgang. | denne tilgang indgar fysisk treening og undervisning som det er kendt fra
rehabiliteringsprogrammerne,  suppleret med en systematisk  symptomscreening og
symptombehandling. Der bar ogsa veere et stgrre fokus pa de pargrende og sygdommens betydning
for og samarbejdet med dem.
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Akut tilgang. f.eks. indlaeggelse

Palliativ tilgang

Fokus

Diagnostik og behandling af akut
forvaerring

Tiltag som forbedrer livskvalitet

Behandlingsmal og | Behandling af arsag til akut | Bedret livskvalitet pa sigt
perspektiv @ndring mhp.at opna hab ituel’| @get patientselvbestemmelse
tilstand. Lgsninger mhp.  bedring af
Kortsigtet. patientens restlevetid.
Sundhedsprofessionelle | Vurderer  tilstanden ud fra | Med udgangspunkt i patientens
objektive fund. egen vurdering af situationen og i
samrad med denne laves falles
Har ekspertviden og derfor | behandlingsmal.
ekspertansvar. Bruge ekspertviden til at arbejde for

Bestemmer forlghet med relativ

de mal patienten har, uden at ga pa
kompromis med egen faglighed.

begranset Facilitere sundhedsfremmende
patientmedbestemmelse. adfeerdsaendringer.
Patienter og pargrende | Passive — praget af den akutte | Aktivt styrende

forveerring.
Informeres om hvordan det gar

Kan fa en samtale hvor de kan
stille spergsmal og fa svar pa
disse.

Fortaller hvordan det gar

Bruger samtaler til at rejse
spgrgsmal eller problemstillinger,
de gnsker lgst.

Det er naturligt at den akutte tilgang dominerer i den akutte situation som f.eks. ved en
exacerbation. Det overordnede mal med behandlingen i stabilfasen af patienter med kronisk
lungesvigt skal fokusere pa patientaktiverende og helbredsforbedrende adferdsendringer og kun i
den sidste fase af patientens liv ber behandlingen udelukkende fokusere pa medicinsk
symptombehandling.

Nuvarende organisering af palliativ indsats.

| den nuvaerende organisering af palliativ medicin arbejdes med begreberne hgj specialiseret og
basis palliation. Basal palliation er defineret som den indsats, der tilbydes af den del af
sundhedsvaesenet som ikke har palliation som hovedopgave f.eks. kliniske hospitalsafdelinger,
hjemmepleje, plejehjem og almen praksis. Hgjt specialiseret palliativ indsats er den indsats, som
ydes af de dele af sundhedsvasenet som har palliation som hovedopgave f.eks. palliative teams,
palliative afdelinger og hospice?.

Case-manager

Sundhedsstyrelsen definerer case- manager- begrebet i forbindelse med KOL- patientersaledes”
Formalet med case-management er at sikre intensiveret, personlig tilrettet stgtte til patienter med
sveere, komplekse behov. Heri indgar bade akutte og stabile faser af sygdomsforlgbet. Rollen kan i
princippet udfyldes af flere fagprofessioner, men vil typisk vaere en sygeplejerske med savel
generalist- som specialkompetence”®. Case-managerens opgave er at ledsage patienten og de
pargrende gennem livet med sygdom. Case-manageren skal lgbende falge symptomudviklingen og
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handle proaktivt ved at aktivere relevante dele af behandlerteamet nar sygdommen forvaerres. Dette
kreever en bred faglig forstaelse for lungesygdommen og derfor bgr case-manageren veere en
specielt uddannet sygeplejerske med lungemedicinsk baggrund. En central del af denne funktion er
at folge patienten pa tvears af sektorer og sikre at patienten er velinformeret, velbehandlet og at
behandlerteamet ligeledes handler proaktivt afhangigt af patienten situation®®.

Et nyt studie med case-managers og selvhjelpsplaner for KOL-patienter viste gget dgdelighed i
interventionsgruppen. Dette har man bl.a. forsggt delvis at forklare ved, at case-managers havde
forskellige faglige baggrunde og ikke altid var sygeplejersker'®. Da patienter med sver
lungesygdom ofte har en meget kompleks sygdomsbyrde, bgr case-managerens sundhedsfaglige
baggrund afspejle dette. For KOL er det oplagt at forsgge at reducere exacerbationer og
ungdvendige indleggelser.  Studier med en sadan case-manager til patienter med stor
sygdomsbyrde tilknyttet en specialiseret hospitalsafdeling viser, at en case-manager kan handtere
50-100 patienter’®. Afhangig af patient-selektion og sverhedsgrad af sygdommen vil dette tal
sandsynligvis variere. For at stgtte patienten i sundhedsfremmende adfeerd og tidligt indszettende
behandling af exacerbation er det vigtigt med en tet kontakt mellem patient og case-manager.
Telefonkontakt er en god screeningskontakt og studier viser, at der gennemsnitligt i et
velfungerende system med case-manager er ca. 12 telefonkontakter om aret per patient og ca. 2
hjemmebesgg'®®. Malet med et sddant system er ikke at reducere antallet af kontakter til
sundhedsvaesenet for de sveerest syge lungepatienter, men at forbygge akutte indleeggelser og
irreversibel forveerring af helbredstilstanden. Modellen kraever hgjt uddannede casemanagers, let
tilgeengelighed og hyppige kontakter'®. Et case-manager-baseret system har vist at kunne reducere

behovet for bade lege- og casemanager ambulante besgg™®.

Selvhjeelpsplaner

Selvhjelpsplaner skal ses i en stgrre sammenhang, hvor patienten stgttes og opleres til en gget
egenomsorg og fastholdes i blivende sundhedsfremmende adfaerdssendringer for derigennem at
opn& bedre livskvalitet, tidlig selvbehandling af f.eks. exacerbationer og ferre indleggelser'®.
Selvhjelpsplaner og patientundervisning virker kun, hvis de medfgrer en adferdsendring hos
patienten og dette har ikke vaeret muligt at vise i en reekke studier. Selvhjelpsplanen skal derfor ses
som en del af en samlet tilgang, hvor der er nem adgang til hgijt specialiseret hjeelp*®. Den lette og
hurtige tilgang til specialiseret viden er sandsynligvis bedst organiseret omkring en case-manager,
som ved behov hurtigt kan drafte konkrete problemer med en lungespecialist. For den gruppe af
patienter, som bruger den aftalte selvhjeelpsplan, ser det ud til at kunne reducere den tid det tager at
komme sig efter en exacerbation. Dog var det under halvdelen af patienter med selvhjalpsplaner
som brugte dem korrekt'®’.

Symptomscreening

Centralt for palliation og rehabilitering er en god forstaelse af patientens symptomer og behov. Der
findes flere validerede spgrgeskemaer som kan benyttes. For KOL-patienter anbefaler vi CAT-
skemaet. CAT bestar af 8 spargsmal, som daekker de hyppigste KOL-symptomer. CAT er valideret
og associeret med St. George's Respiratory Questionnaire (SGRQ) '°. Der findes ikke et bredt
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anerkendt valideret symptomscreeningsskema til lungefibrose, men ikke desuagtet anbefales brug af
CAT-skemaet ogsa til denne patientgruppe.

Tveerfaglige konferencer

Den symptomatiske svart syge patient ser mange forskellige behandlere i forskellige sektorer. Det
tvaerfaglige team skal ud over at behandle patienter ogsa koordinere den gvrige behandling, som
patienten modtager fra resten af sundhedsveesenet. Et studie har sammenlignet tveerfaglige og
tveersektorielle case-konferencer med undervisning af henholdsvis praktiserende lege og
patienter/pargrende. Den klart bedste intervention var case-konferencen hvor praktiserende lege,
palliative specialister og palliative sygeplejersker var de hyppigst deltagende men andre faggrupper
som hjemmesygeplejerske og fysioterapeuter kunne ogsa deltage. Denne type konferencer vil
maske kunne reducere antallet af indleggelser samt mindske tabet af funktionsniveau hos
patienterne’’. Lignende positive resultater af sddanne konferencer indenfor eksisterende budgetter
er vist i England™®.

Telemedicin

Der er stor politisk opmerksomhed og optimisme omkring telemedicin, men evidensen mangler
forsat''®. Det er oplagt, at samfundets digitale udvikling vil medfere andrede
kommunikationsformer fremover. Man skal derfor veere opmarksom pa, hvilken intervention, der
undersgges i det enkelte studie f.eks. telefonkontakter, tele-monitorering, tele-rehabilitering etc.
Man skal ogsa veere opmarksom pa om nogle af de nuvarende tiloud fjernes hvis telemedicinske
lgsninger indfares. At indfagre telemonitorering i sig selv giver ikke ngdvendigvis hverken bedre
livskvalitet eller farre indleggelser'’’. Omvendt kan ny teknologi bedre tilgengeligheden og
reducere transportbesveeret ved at digitalisere noget af kontakten mellem sundhedsvasenet og
patienterne.

Samlet tilgang

Det er vist at man kan &ndre patientens adfeerd ved at indfere et samlet system med case-manager,
patientundervisning og selvhjelpsplaner. Denne tilgang har i studier af patienter med KOL
reduceret sundhedsudgifterne™?, medfart et fald i indleeggelseskraevende exacerbationer samt et fald
i indleggelse af andre &rsager'™®. Samtidig har andre velgennemfarte studier vist overdgdelighed i
selvhjelpsplansgruppen'® og ingen effekt af sygeplejerskestyret intervention'**. Disse modsat-
rettede resultater viser, hvor kompleks svar kronisk lungesygdom er og at der i hgj grad er behov
for en individualisering af behandlingstilbud og kontrolforlgb. | studier med en samlet tilgang med
fokus pa stettefunktion, case-manager, undervisning og selvhjelpsplaner er det ikke muligt at
adskille de forskellige dele af intervention. Hvis denne type set-up skal virke, er let tilgaengelighed
og individualiseret kontakt med sundhedsveesenet ngdvendig for at fere til varige
sundhedsfremmende adferdsaendringer. Det er patientens evne til egen-omsorg som kan optimere
sundhedsvasenets ydelsesforbrug, og som kan lgfte den samlede symptombyrde med forbedret
symptombehandling og derved livskvalitet til falge.

Mange forsgg med telemedicin og selvhjeelpsplaner er teenkt med endemalet at begraense antallet af
exacerbationer ved at starte behandling tidligt og derved forsgge at reducere indleeggelser. Malet
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med en samlet palliativ tilgang ber vare at styrke patientens generelle livskvalitet og give patienten
mulighed for at veere velinformeret og aktiv i eget liv. Et studie af patienter med dyspng forarsaget
af maligne og non-maligne lungesygdomme viste, at en kompleks intervention med en
sygeplejerskebemandet klink med patientundervisning, andedratsgvelser, fysioterapeutisk og
ergoterapeutisk statte, signifikant bedrede patientens evne til at fgle kontrol over egen dyspng
(breathlessness mastery). Studiet viste ogsa en ikke-statistisk signifikant trend imod bedre
livskvalitet og forleenget restlevetid for non-maligne syge patienter'®.

Der er en kompleks sammenhzng mellem social stette, egenomsorg (self-efficacy), depression og
funktionsniveau™®. NA&r der, som anbefalet af sundhedsstyrelsen, planlegges kontrolforlgb med
malet at fa informerede og aktive patienter skal denne sammenhang medinddrages. Nar
behandlingsplanen for den enkelte patient laves bgr der veere fokus pa bade patientens evne til
egenomsorg og dennes sociale- statte for derved at optimere adhaerens og behandlingsresultater.

Der er endnu ikke en sikker standard for, hvordan en sadan samlet palliativ indsats til lungepatienter
skal organiseres. Studierne er fa og har forskningsmetodologiske svagheder hvilket ngdvendiggar
flere studier inden pracise anbefalinger kan gives 1718,

Videre mal

For at styrke den palliative indsats til patienter med ikke-maligne lungesygdomme og deres
pargrende bgr der oprettes intermediaere palliative tiloud med tveerfagligt teambaseret tilgang pa
lungemedicinske specialeafdelinger.

Da lungesyge patienter kan have en stor grad af komorbiditet og ofte er multimedicinerede
(polyfarmaci) er det vigtigt at der i oprettelse af palliative enheder inddrages leegelige kompetencer.

De centrale deltagere i det lungemedicinske palliative team er specialleeger i lungemedicin og
lungesygeplejersker. Andre relevante deltagere er fysioterapeuter, ergoterapeuter, digtister,
psykologer, hospitalspreest og socialradgivere, afhangige af de lokale forhold og muligheder.
Fysioterapi er en veesentlig del af palliation og ber inddrages til udarbejdelse af specialiserede
genoptreaeningsplaner, vedligeholdelsestreening m.m.

Det er neeppe muligt at fa senge pa en lungemedicinsk afdeling udelukkende til palliation og derved
blive anerkendt som hgjt specialiseret palliationsenhed med deraf falgende mulighed for palliations-
DRG takst. Det anbefales derfor, at det lungemedicinske palliative team defineres som intermedigr
palliativ enhed. Den intermedizere palliative enhed skal tage sig af de patienter som er tilknyttet
afdelingen og samarbejde med den lokale hgjt specialiserede palliative enhed. Det skal veere et
tiloud til den store gruppe af patienter med kronisk lungesvigt og deres pargrende som lever med
stor symptombyrde og uhelbredelig lungesygdom.

Nar disse afsnit etableres bgr der udvikles og tiloydes DLS-kurser i palliation, som kan understgtte
den faglige standard pa afsnittene. Pa sigt bar palliation blive en del af speciallegeuddannelsen i
lungemedicin. Det anbefales at man fra DLS vil arbejde pa at fa DRG- satser, som gkonomisk vil
kunne understgtte dannelse og drift af sadanne tveerfaglige teams.
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