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Hvordan kan palliativ indsats na ud til flest
mulige patienter? — udvikling af
tvaersektoriel palliation

Seniorforsker, seniorspecialist (afdeling for lunge,- hormon- og stofskiftesygdomme) og
lektor (Kgbenhavns Universitet)
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Case

Du kommer pa tilsyn hos en 57-arig kvinde, Jonna, der er indlagt med uhelbredelig lungekraeft og
pneumoni. Patienten har oplevet et betydeligt vaegttab og faler sig tiltagende afkraeftet over de
sidste maneder. Du ville ikke blive overrasket, hvis hun dgde indenfor et ar. Hun har tiltagende
andengd, steerke smerter efter et sammenfald i ryggen, og far steerk lufthunger og bliver bange,
hvilket fgrte til hendes henvendelse via 1813 og indlaeggelse pa akutmodtagelsen. Pa vej i
ambulancen kom Jonna til at tisse i bukserne af lufthunger og skrzek.

Jonna bor sammen med sin mand og deres sgn pa 19 ar. De har ogsa en datter pa 22. Hun har
arbejdet som renggringsassistent men har vaeret ude af stand til at arbejde pa grund af tiltagende
dyspng og bruger nu hjemmeilt. Jonna er afkraeftet, har mistet appetitten og der bliver anlagt
ernaringssonde. Hun har kvalme og kaster meget af sondemaden op. Hun har staerke rygsmerter
men gnsker ikke morfika pga. kvalme. Afdelingen er i tvivl om hvordan patienten kan hjzlpes.

Jonna virker nervgs men er indelukket. Efter nsensom udspgrgen bliver det tydeligt, at patienten
plages af skyldfglelse over for sin familie, idet hun har rgget indtil for nylig. Hun er bange for sine
anfald af lufthunger og synes, det er blevet meget veerre.
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Kan Jonna tilbydes specialiseret palliation?

« Teenk, drgft, del
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Case

Du kommer pa tilsyn hos en 57-arig kvinde, Jonna, der er indlagt med KOL i exacerbation. Patienten
har oplevet et betydeligt vaegttab og fgler sig tiltagende afkreeftet over de sidste maneder. Du ville
ikke blive overrasket, hvis hun dgde indenfor et ar. Hun har tiltagende andengd, steerke smerter
efter et sammenfald i ryggen, og far staerk lufthunger og bliver bange, hvilket fgrte til hendes
henvendelse via 1813 og indleeggelse pa akutmodtagelsen. Pa vej i ambulancen kom Jonna til at
tisse i bukserne af lufthunger og skraek.

Jonna bor sammen med sin mand og deres sgn pa 19 ar. De har ogsa en datter pa 22. Hun har
arbejdet som renggringsassistent men har vaeret ude af stand til at arbejde pa grund af tiltagende
dyspng og bruger nu hjemmeilt. Jonna er afkraeftet, har mistet appetitten og der bliver anlagt
ernaringssonde. Hun har kvalme og kaster meget af sondemaden op. Hun har staerke rygsmerter
men gnsker ikke morfika pga. kvalme. Afdelingen er i tvivl om hvordan patienten kan hjzlpes.

Jonna virker nervgs men er indelukket. Efter nsensom udspgrgen bliver det tydeligt, at patienten
plages af skyldfglelse over for sin familie, idet hun har rgget indtil for nylig. Hun er bange for sine
anfald af lufthunger og synes, det er blevet meget veerre.
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Adgang til specialiseret palliation

* Henvisninger ved kraeft: 640/1000 dgdsfald, andre sygdomme: 34/1000 dgdsfald
* Median levetid fra henvisning til palliativ enhed/hospice er 36 dage

 Rigsrevisionen udtalte i maj 2025:

+ "Rigsrevisionen vurderer, at regionerne ikke har sikret kort og ensartet ventetid til
specialiseret lindring for patienter med livstruende sygdomme. Rigsrevisionen kan
konstatere, at der naesten fem ar efter, at Statsrevisorerne sidst kritiserede
patienternes ventetider, ikke er sket en naevneveaerdig forbedring. Det finder

Rigsrevisionen utilfredsstillende. Konsekvensen kan veere, at patienter ikke lindres
godt nok og far forringet deres sidste levetid.”
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Adgang til palliation

SPC erfaring
med
onkopalliation Kritik fra

Rigsrevisionen

Integration
mellem onkologi
og palliation

Usikker
prognose

Kronisk sygdom Klinisk beh
_ inisk behov
0g stigma Begraenset SPI-

kapacitet

Adgang til basal og specialiseret palliativ indsats for alle med livstruende sygdom
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GRACE -

gdomme

KOBENHAVNS
UNIVERSITET .

Graduated Response to Advanced COPD with Enhanced Support

Patientkarakteristika

Komplekse
symptomer og
problemer

Et eller flere symptomer eller

problemer, akutte indlaeggelser

eller tvivl om handtering

GRACE

Standard

Sektor-integreret
specialiseret palliativ
Indsats

Sektorintegreret palliativ
konsultation

Alle personer med en
livstruende sygdom

Basal palliativ indsats i primeer
sektor

Hospitals-baseret
specialiseret palliativ
indsats

Basal palliativ indsats i primaer
sektor
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I Fallespopulation sygehus, kommune og almen praksis

Borgere med aktivitet pa tvaers af sygehus, kommune og almen praksis

;| o o

 Aktuelt vs. potentielt 3.421 1.445 4563

Tveersektorielle population

* Almen praksis

Kommune ekskl. plejehjem

* Volumen 50

+ Ledelse

Almen praksis
991

Bemeaerk at ovenstaende figur ikke viser data, nar visningsenhed "Aktivitet" er valgt. @
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Isabella Drachmann

Organisering Psykolog, Ph.d.-studerende
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Udvikling
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Interview om at udgve basal palliation

”...vi ved ikke, hvordan vi skal gribe det an, og sadan er der ogsa der nogle gange,
altsa sa bliver man sadan lidt magteslgs i den der enorme komplekse
problemstilling patienten har, og det er selvfglgelig en ting, men noget andet er, hvis
man ligesom har prgvet en hel masse ting af og sa skitsere lidt, hvad er der gjort,
og hvad er det, vi har brug for, og det tror jeg maske lidt nogle gange er der, hvor vi
ikke er sa gode til at lave oplaeg [til specialiseret palliation]. Men nogle gange er det
ogsa sa komplekst, at vi slet ikke ved, hvor vi skal starte og slutte, og sadan har |
det jo sikkert ogsa.”
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SPICT™ hjeelper os til at finde personer
har brug for mere hjzlp og pleje nu og

Har denne person nogle teg

* |kke planlagte (akutte) indleggel

* Helbredet er generelt darligt ellsl
syg. (Dette kan betyde, at person
mere end halvdelen af dagen.)

= Behover hjselp fra andre il pleje
Personens plejepersonale og/ell

* Har tabt sig synligt i veegt de sen
* Har generende symptomer det m

* Personen (eller familien) sparger
eller snsker at fokusere pa livsky

Har personen nogle af diss

Kraft

Sveert ved at gennemfore vanlige
aktiviteter og far det veerre.

Har det ikke godt nok til
kreftbehandling eller behandling er
at afhjeeipe symptomer.

Demens/skrgbelighed

Kan ikke klgede sig pa, ga
eller spise uden hjelp.

Spiser og drikker mindre; har
synkebesveer.

Har mistet kontrollen over blsere o
Tarm.

Kan ikke kommunikere ved at
tale: reagerer ikke meget pa andre
mennesker.

Hyppige fald; braskket hofte.
Hyppige infektioner; lungebetendslss.

Problemer i nervesystemet
|F.eks. Parkinson, sklerose (MS),
slagtilfezide, ALS (Amyotrofisk lateral
skierose).

Fysisk og psykisk helbred bliver veerre.

Flere problemer med at tale og
kommunikere; synkebesveer er blevet
VEEITE.

Lufteejsinfektioner eller lungebetsendelse;
problemer med vejrtreskning.
Alvorligt slaghilfeelde med tab af

beveegelighed og vedvarende
| funktionstab.

PRO til K De 12 sygeplejefaglige problemomrader
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Malgruppe

KOL med exacerbation

CLINICAL FRAILTY SCALE

MEGET GOD
FORM

GOD
FORM

KLARER SIG
60DT

LEVER MED
MEGET MILD
SKROBELIGHED

LEVER MED
MILD
SKROBELIGHED

A
f

Mennesker der er robuste, aktive,
energiske og motiverede. De motionerer
typisk regelmaessigt og er blandt demi
bedst form for deres alder.

Mennesker uden aktive symptomer pa
sygdom, men i mindre god form end
kategori 1. Ofte motionerer de eller er
meget aktive en gang imellem, feks. pa
bestemte arstider.

Mennesker med velkontrollerede
sygdomsproblemer, selvom de
indimellem har symptomer. Oftest er de
ikke regelmaessigt aktive udover
rutinemeaessige gature.

Denne kategori markerer en
begyndende overgang fra komplet
uafhaengighed. Mennesker der ikke er
afhaengige af andre til daglige ggremal,
men som ofte har symptomer, der
begraenser aktiviteterne. En almindelig
klage er at fgle sig "langsom” eller traet i
Igbet af dagen.

Mennesker der ofte er mere tydeligt
langsomme, og har behov for hjaelp til
komplekse daglige geremal
(Instrumental Activities of Daily Living —
gkonomi, transport, hovedrenggring).
Typisk vil mild skrgbelighed i stigende
grad haemme indkgb, gature alene
udenfor, madlavning, medicin og
begynde at begra=nse let husarbejde.

LEVER MED
MODERAT
SKROBELIGHED

7 LEVER MED
SVER
SKROBELIGHED

H LEVER MED
MEGET SVAR
SKROBELIGHED

TERMINALT
SY6

KOBENHAVNS
UNIVERSITET .

Mennesker der har behov for hjselp til alle
udendgrs aktiviteter og med at holde
hus. Ofte har de problemer med
indendgrs trappegang og behgver hjzelp
til at gd i bad og kan eventuelt have brug
for minimal hjaelp til pakleedning (stikord,
let st@tte ved behov).

Fuldstaendig afhaengige af hjselp til
egenomsorg, uanset arsag (fysisk eller
kognitiv). Alligevel virker de stabile og ikke
i hj risiko for at dg inden for ca. 6
maneder.

Fuldsteendig afhaengige af hjaelp til
personlig pleje og naermer sig livets
afslutning. Typisk vil de ikke engang
komme sig efter let sygdom.

Mennesker der naermer sig livets
afslutning. Denne kategori gaelder
mennesker med en forventet levetid pa
mindre 6 maneder, som ikke lever med
sveer skrgbelighed i gvrigt (Mange
terminalt syge mennesker kan stadig
motionere helt indtil livets afslutning).

BEDAMMELSE AF SKRABELIGHED HOS MENNESKER MED DEMENS

Mennesker med demens er oftest
skrgbelige (scorer oftest minimum
5) og graden af skrgbelighed svarer
som regel til graden af demens.
Typiske symptomer ved mild
demens er at glemme detaljer om
en nylig begivenhed, selvom man
kan huske selve begivenheden og
at gentage det samme spgrgsmal/
historie og social tillbagetraekning.

DALHOUSIE
UNIVERSITY

Ved moderat demens er hukommelsen for
nylige begivenheder svaert nedsat, selvom
man kan huske gamle minder tydeligt. Man
kan udfgre personlig pleje med vejledning.

Ved svaer demens kan man ikke udfgre
personlig pleje uden hjaelp.

Ved meget svaer demens er man ofte
sengeliggende. Mange er nasrmest ophgrt
med at tale.

Clinical Frailty Scale © 2005-2020 Rockwood, Version 2.0
(EN). All rights reserved. For permission:
www.geriatricmedicir .ca

Rockwood K et al. A global clinical measure of fitness and
frailty in elderly people. CMAJ 2005:173;489-495.

Danish Version 2.0, 2020, translated by Anders Fournaise
and Sgren Kabell Nissen, University of Southern Denmark.
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o

Krav til redskaber om behov | samtale

v Generisk — diagnoser og sektorer

v Validt

v Kort

v Gennemfarlig

v Proxy

v Deekke 4 dimensioner i palliation

v Evt. anspore til samtale om fremtidig pleje og behandling

v"OBS overlap med 12 sygeplejefaglige problemomrader
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Symptom og problem intensitet

Oplevet behov

"
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ICECAP
-SCM

OM HVORDAM DU HAR DET

Se=t ET hak :.":| i HVER gruppe ud for det ud=agn, der bedst beeskriver din stustion i n_'e:likke'.

Seet et kryds [:] Freer pruppe ud for det udsagn, der bedst oeEskriver din situation g-j:hikk:t.

1) At have medbestemmelse — cin rruli;hed for at p!n" rie hvor du gerne vil bo, Fveor du madtager pe_'e af
b=handling, beiken slags behandling, du modtager, hvem der tager sig af dig

Jeg kan p=iv treeffe de ngdvendige beslutninger om mit liv, pieje of behandling det meste af tiden

Jeg kan =iy treffe de ngdvendige besiutninger om mit liv, pieje of behandling noget af tiden

Jeg kan kun selv tresffe ge ngdvendigs beshutningsr om mit Iiv, pleje of behandling ldt af tiden

Jeg kan aldrig sedy treeffe de n@dvendige beslutninger om mit liv, pleje of behanding

5) Veerdighed - at blive befinndist med respekt, aliee talt Bl med respekt, apleve respekt for dine r= gigse eller
!rdEIiEE e DENIS T nger, lunne veers c'E sely, wemre rep, have pri'.lutl'r.r

Jeg kan beware min serdighed of sehmespekt det meste af tiden

Jeg loan bvare min veerdished of sehrespekt noget af tiden

Jex kan kun Devare min veerdighed o selvrespakt Bdt af tiden

Jeg kan aldrig bevare min verdighed op selrespekt

2) At veere samimen med mennesker, der drager omsong for mig - st vere mmmien med familis, venper slher
omsargstulde fagpersoner

L J_‘t; dnsker det, kan |E5 v sammen med menresker, dar drn;:r I:Il"liﬂ's'ﬂ 3 r"u; det maste sf tiden

Hwis jax gnsker det, kan jeg veers sammen med mennesker, der drager omsong for mig noget af tden

Selv I".r:_'e; @nsker det, kan |E5 Eurn vesre sammien med mennasker, der Cragsr omIorg fior m = lidt st tiden

Salv s jeg gnsker det, kan j=z sidrig vere sammen med mennesker, der dragsr omsong for mig

) At blive stttet —attd hjein of sttte
Jag kan td der I'_'-=I|:- oz statte, i"E har Drug for det meste uf tiden

ez kan td men r.'-zlp oF sttte, iEE har mrug for noget uf tiden o

Jex loan kun d gan h.'-zlp q:-5.'-.dt|:e.j:5 har bnug, fior lidt uf tidan 2

Jez kan aldrig 4 gen hj=ip op statte, jer far brug for

3) Fysisk lidelse - 2t opleve smerte eller fysisk ubshag, som plvirker dine cazize maremid]

leg cplever altid betydeligt fysisk ubehag

-&5 C'F ger afte JE'."_\'HE“E'C Flll- sk ube "|h5

Jeg oplever nogle gange betydelgt fyzisk ubehag

ez oplever sjeldent betydeligt fyzisk ubehag

7)) At weere forberedt — st heve gkonomiske forkald p-! plads, at afiiare ting, der er ui;l:ge"a'di;. hawe pedskreyet
b=hardlingzareferencer eller ks kavet et behandlingstestamente [tidigers kaicet Boetestamente|

J=g har haft mulighed for, at lave de fleste af de forberedelser, jas marne vil

J=g har haft mulighed for, at lsve nogle aft de forberadelsar, _'e; gerne wil

Jeg har haift rr-uli;hi:-:l for, at ke 14 8t de foroeredelser, _':5 g=rne wil

leg haar jie haf't mw ghed for at lsve nogen af de forberedelser, _':5 g=rne wil

4) Falzlsesmzessig lidelse — at opleve bekymringer eller fortaivielss, fgle sig som en Dyrde

leg oplever altid fglzlsesmessig lideiss

Jeg oplever afte I'g-hls-::-mt;siﬁ lidels=

Jer opl=ver nogle gange fglssesmemssig lideiss

Jag oplever sjmident fglzsesmessig lidelss

Mange tak for din hjelp!
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JMIR MEDICAL INFORMATICS Villumsen et al

Review

Evidence for the Use of Patient-Reported Outcome Measures in
the Treatment of Patients With Noncommunicable Diseases:
Systematic Review

Marie Villumsenl., MScPH. PhD: Benedikte Irene von Osmanskim, MD: Kirsten Elisabeth Lomborg3 4 MSN. PhD:
Kirstine Skov Benthien*’, MSN. PhD

56 RCT-er om PRO til * Svag evidens — kun 7 med lav risiko for bias
KOL, hjertesygdomme,

diabetes, IBD og e floste PROMforvenfioner fitoor ik .
|eddeg|gt e riesie -intervenuoner uirgrer IKke merveerdl

%- * Risiko for ugnskede effekter

* 11% af studier med moderat eller lav risiko for bias viste positiv effekt
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Amager og Hvidovre Hospital
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PRO-Indsatser med positiv
effekt og acceptabel kvalitet

Integreret beslutningsstatte (og ikke
blot screening)

Definerede greenseveerdier
Resultatvisning til patienter

Fokus pa symptomer

Stor tilslutning

E i
= Villumsen et al. IMIR Medical Informatics, 2025
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Amager og Hvidovre Hospital KOBENHAVNS
Afdeling for Lunge-, Hormon- og Stofskiftesygdomme UNIVERSITET

Spgrgeguide
Prioritering — bed borgeren tage udgangspunkt i ICECAP-SCM. Hjeelp borgeren
med at prioritere de 2-3 vigtigste omrader
ICECAP-SCM — Dyk dybere ned i de omrader, som borgere synes er vigtigst

Malseetning — Borgeren har valgt de 2-3 vigtigste problemer. For hvert problem
besluttes:

Mal
Tiltag
Opfalgning

Kirstine Skov Benthien 19
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Afdeling for Lunge-, Hormon- og Stofskiftesygdomme UNIVERSITET ;"/"*'i“é:
~
GRACE
Vanlig behandling GRACE
Malgruppeidentifikation Ad hoc Systematisk vha. ICECAP-SCM
+ Kriterier
Behovsvurdering Ad hoc Systematisk vha. ICECAP-SCM
+ samtaleguide
Vurdering af behov for Ad hoc Systematisk gennem virtuelle
specialiseret palliation konferencer
Tveersektorielt samarbejde Ved overgange - reaktivt Proaktivt og planlagt gennem

virtuelle konferencer

Kompetencer i basal palliation  Varieret Basislgft + lgbende udvikling |
virtuelle konferencer

Kirstine Skov Benthien 20
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Naeste skridt: randomiseret kontrolleret pilotforsgg

+ 100 deltagere fra Kgbenhavn og Hgje Taastrup

- Effektmal: Livskvalitet, veerdighed, omkostninger, byrde for pargrende

Tak til:

NOVO NOrdisk
foundation

Benefitting people and society
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