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| evercirrose

Forekomst
» Ca. 1000 ny tilfeelde arligt i Danmark
 lalterderca. 12.000- 15.000 personer med cirrose i DK

» De vaesentligste arsager i DK.
* Alkohol

* Det metaboliske syndrom (overvaegt, forhgjet kolesteroltal, forhgjet
blodtryk, DM2)

Hyppigste komplikationer

* Ascites (vaeske | bughulen)

» Hepatisk encephalopati (leverbetinget hjernepavirkning)
» Varicer (areknuder)




Baggrund

Fremskreden levercirrose er forbundet med:

* Hgjdadelighed ®

* Hgj symptombyrde samt hyppige indlaeggelser og
genindlaeggelser

» Nedsat livskvalitet for bade patienter og deres
pargrende

Forskning viser, at andre patientgrupper med livstruende
sygdomme har positiv effekt af palliativ behandling

Der findes kun fa studier, der har undersggt effekten hos
patienter med leversygdom
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Anbefalinger
for den

palliative indsats

Anbefalinger

o Alle med livstruende sygdom uanset diagnose og alder tilbydes en palliativ ind-
sats med udgangspunkt i den enkeltes behov

* Kun 10% af patienter henvist til specialiseret palliativ
indsats har en anden diagnose end kreeft!!

* Kun 2% af patienter med anden diagnose end kreeft far
specialiseret palliativ tilbud inden de der — for kreeft
patienter er denne andel 48%!!

fi.rsmppurt Ciansk Palliativ Diotabase 2020
Ligkgrent 25, uni 20321

Rigsrevisionen kan konstatere, at der ncesten fem ar efter, at Statsrevisorerne sidst kritiserede patienternes

ventetider, ikke er sket en ncevnevecerdig forbedring.

Bereining om ventetid til specialiseret lindring for patienter med livstruende sygdomme

12-05-2025




Hvad siger andre?

* Patienter med fremskreden levercirrose oplevede stigende symptombyrde
samt gget social isolation i takt med, at leversygdommen skred frem.

* Flere oplevede stigmatisering og selvstigmatisering pga. sygdommen
uanset eetiologi.

* Flere udtrykte, at de ikke gnskede indleeggelse, og at de var angste for at dg
pa sygehuset frem for i deres eget hjem.

* Samlet begraensede det deres livskvalitet.

* Kun fa patienter havde faet et palliativt tiloud og mange udtrykte behov
herfor.

> J Palliat Med. 2019 Nov;22(11):1445-1448. doi: 10.1089/jpm.2018.0261. Epub 2019 Apr 9.

Advance Care Planning for Patients with Cirrhosis in
a Structured Inpatient/Outpatient Hepatology
Program

Nilofar Najafian ', Jordan S Sack ', Angela M DelLisle 2, Simona Jakab 3

Affiliations + expand
PMID: 30964375 DOl 10.1089/jpm.2018.0261

Abstract

Background: Patients with end-stage liver disease (ESLD) have high mortality, but low utilization of
palliative care. A transitional care liver clinic (TCLC), bridging inpatient hepatology care to outpatient

> Palliat Med. 2018 May;32(5):908-918. doi: 10.1177/0269216318756222. Epub 2018 Feb 2

The incompatibility of healthcare services and end-
of-life needs in advanced liver disease: A qualitative
interview study of patients and bereaved carers

Benjamin Hudson ' 2, Victoria Hunt 1, Andrea Waylen 3, Catherine Anne McCune ', Julia Verne 4,

Karen Forbes 2

Affiliations + expand
PMID: 29393806 DOI: 10.1177/0269216318756222

Abstract

Background: Liver disease represents the third commonest cause of death in adults of working age

and is associated with an extensive illness burden towards the end of life. Despite this, patients rarely
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Hvem er med i LiverCare?

Et prospektivt multicenterstudie, dannet i
2023, som har etableret et konsortium
(Esbjerg, Herlev, Hvidovre og Aarhus)

Koge og Gadstrup med som nye sites fra efteraret 2026

Udviklet af et tveerfagligt team:

* Hepatologer

* Specialiserede sygeplejersker
Forskere fra de deltagende centre
Palliative specialister

En psykolog
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LiverCare

Integrering af palliation i behandlingen
af patienter med levercirrose

@ Herlev
Esbjerg @ @ Hvidovre

Overordnet formal

O Udvikle og afpreve
@ en palliativ indsats

s Male pa antal og laengde
BB af indleeggelser

Mit ph.d.-projekt er en del af LiverCare

@ | mit ph.d.-projekt underseger jeg oplevelser og effekt
af den palliative indsats hos patienter, pargrende og

sundhedsprofessionelle.




LiverCare

En palliativ indsats til patienter med levercirrose
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2-dages kursus med Redskaber: Lebende supervision
fokus pa palliation SPICT™, ACP (FPB) og sparring
i levercirrose og kommunikation

Patienter med levercirrose

IDENTIFIKATION AF PATIENTER:
Supportive and Palliative Care Indicators Tool (SPICT™)
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ARBEJDESPAKKE 2
Pilotstudie (gennemfearlighed)
40 patienter modtager en struktureret palliativ indsats
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ARBEJDESPAKKE 3
Hovedstudie (interventionsstudie)
L 200 patienter modtager en struktureret palliativ indsats
Pargrendebelastning: ¥ Redskaber:
t Zarit Burden PRO-Pall
Interview (ZBI) ol EQ-5D-5L

e = Opfelgning:
l: = I Efter 4-10 uger og
herefter hver 6. maned

Afslutning:
Ved ded eller senest efter 3 ar




Metode - Identificering af ‘de rigtige’

Nar patienten med alvorlig leversygdom opfylder én generel og én sygdomsspecifik indikator, sa tilbydes patienten, og evt. pargrende, en palliativ samtale.

£% Supportive and Palliative Care - - - — - -
THE UNIvERSTY Indicators Tool (SPICT™) SPICT™- DK bruges som en hjeelp til at identificere personer, hvis helbred er i

forvaerring, herunder at vurdere behov for understottende og palliativ behandling samt
planlaegge pleje, omsorg og behandling.

SPICT™- DK bruges som en hjaelp til at identificere personer, hvis helbred er i
forveerring, herunder at vurdere behov for understettende og palliativ behandling samt
planlzegge pleje, omsorg og-behaneting

Identificér gzierelle indikatorer for darligt helbred eller helbrea i farvarring:

- € planlagt(e) hospitalsindlasggelse(n).

Performancestatus/funktionsniveauet er darligt eller forvaerret med begraenset reversibilitet

(Personen bliver eksempelvis i sengen eller sidder i en stol mere end halvdelen af dagen).

Er afheengig af andres pleje og omsorg pa grund af forvaerring af det fysiske og/eller mentale helbred.
Plejepersonale og/eller parorende har brug for yderligere hjeelp og stotte.

Vedvarende vaegttab; forbliver underveaegtig; lav muskelmasse.

Vedvarende symptomer pa trods af optimal behandling af underliggende tilstand(e).

Personen (eller dennes familie) beder om palliativ pleje, omsorg og behandling; veelger at reducere, stoppe e
ikke at pabegynde behandling; eller onsker at fokusere pa livskvalitet.

Identificér generelle indikatorer for darligt helbred eller helbred i forvaerring:

= |kke planlagt(e) hospitalsindleeggelse(r).
= Performancestatus/funktionsniveauet er darligt eller forvaerret med begraenset reversibilitet
(Personen bliver eksempelvis i sengen eller sidder i en stol mere end halvdelen af dagen).

= Er afhaengig af andres pleje og omsorg pa grund af forveerring af det fysiske og/eller mentale helbred.
= Plejepersonale og/eller parerende har brug for yderligere hjeslp og stotte.

Ideniificer kliniske indikatorer for én eller flere Ilvs-begraensende tilstarnde:

Kraeft Hjertekarsygdom = Vedvarende vasgttab; forbliver undervaegtig; lav muskelmasse.
Gl Sttt T Ml s st TN = \edvarende symptomer pa trods af optimal behandling af underliggende tilstand(e).
T - hjerts cl ed andened ell ed fi i i helbredstilstand. =R = = g =
ECESmeon W biyetantiaiior | iuile sher vecl MIIMAL|  Nyreevigt, som komplcarer andre = Personen (eller dennes familie) beder om palliativ pleje, omsorg og behandling; veslger at reducere, stoppe eller
symptombehandling. Zf,'j:,:k;::f; el i slebid e o ikke at pabegynde behandling; eller onsker at fokusere pa livskvalitet.

kan behandles ved operation. Stop af di

Demens/skrebelighed

Ude af stand til at klaede sig pa, ga Lungesygdom
eller spise uden hjzelp.

Spiser og drikker mindre; har

register on the SPICT website (www.spict.org.uk) for information and updates.

Alvorlig kronisk lungesygdom Leversyg dom

med &ndenad i hvile eller ved

Levercirrose med én eller flere

sy?kebesvaar: - - minimal fysisk aktivitet mellem kcmphkahonerl lobet af det sidste ar: 5

Urin- og afferingsinkontinens. eksacerbationerne. diuretika resistent ascites Le“e rsy g d D m

Ude af stand til at kommunikere Vedvarende hypoxi, som kraaver, hepatisk encefalopati

verbalt; begreenset social langvarig iltbehandling. hepatorenalt syndrom

interaktion. - . bakteriel peritonitis H 4

Hyppige fald; larbensbrud. gi': :ITQ z;jgi::{oﬁgr;::::ka?l gentagne varicebledninger Levemlmse med en e"er ﬂere
Gentagne tilfeelde af feber eller lungesvigt, eller respiratorisk stotte Levertransplantation er ikke mulig. : : : :
infektioner; aspirationspneumoni. er kontraindiceret. kOfT'Ip“kathﬂEf I Iﬁbet af det SldS’tE é.r:
Neurologisk sygdom Andre tilstande « diuretika resistent ascites
Fremskreden forvaerring af fysisk | forvaerring og i risiko for at de af andre tilstande eller komplikationer, som ikke q =
og/eller kognitiv funktion pé trods af er reversible; enhver tilgaengelig behandling vil give et darligt resultat. * hepatISk EnCEfampatl

optimal behandling.

TIRRTBE e er A G Vurder og planlzg nuvzrende og fremtidig pleje, * hepatorenalt syndrom
kommunikationsbesveer og/eller omsorqg oq behandling. . . e
fremskridende synkebesvaer. g 09 g = bakterlel perItOnItIS

Gentagne tilfaelde af = Vurder nuvaerende behandling og medicinering for at sikre, at

aspirationspneumoni; personen modtager_den optimale pleje, omsorg og behandling; - i i
&ndedreetsbesveer eller lungesvigt. minimér polyfarmaci. gel"ltagne VaflCEbkﬂd nlnger
Vedvarende paralyse efter apopleksi = Overvej henvisning til specialistvurderinég, hvis symptomer eller

med betydeligt tab af funktion og problemer er komplekse og svaere at handtere. H . .
vedvarende funktionsnedszettelse. = Opna enighed med personen og dennes familie om den nuvaerende Levertransp|antatlon erl kke mUI'g -

og fremtidige behandlingsplan. Stet parerende.

= Planlaeg fremadrettet i god tid, hvis der er sandsynlighed for tab af
beslutningsevne.

= Dokumentér, kommunikér og koordinér planen.

SPICT™, Maj 2019




Et sygdomsforleb, der er svaert at forudsige @ —=5—

Fluktuerende forlgb og alkoholafhaengighed udfordrer den palliative indsats ved levercirrose S

Fluktuerende sygdomsforlab Alkoholafhaengighed som en del af sygdomsbilledet
Perioder med stabilitet kan aflgses af akutte forveerringer Et komplekst samspil, der kan pavirke den palliative indsats
Stabil
Bedre A periode o Fortsat alkoholforbrug
= periode Stabil ? e Kan fortsaette trods alvorlig sygdom
IS periode e Perioder med abstinens og tilbagefald
%
§ fo,\l,\gﬁng Alr O Folelsesmaessige konsekvenser
. forveerring Akut R e Kan skabe frustration, skyld og stigma
Bifizers ek e Hos bade patient, pargrende og personale

N4

Tid
e Svingende forlab med perioder med dekompensation Pavirker relation og tillid

og efterfalgende bedring e Kan gere samtaler mere udfordrende
® Akutte forveerringer kan opsta hurtigt e Risiko for at ulighed i sundhedstilbud

® Hver forvaerring kan medfare en ny, lavere helbredstilstand



Case: Mgd Jens

Nu skal | made Jens. Jens er 59 ar og har alkoholrelateret levercirrose.
Han har gennem det seneste ar veeret indlagt to gange med ascites og leverbetinget hjernepavirkning . Begge gange er han kommet
sig og er vendt hjem, hvor han klarer sig selv.

Jens har haft et stort alkoholforbrug gennem mange ar. Han har flere gange veeret abstinent, men begynder altid at drikke igen.
Nar han har det godt, siger han:

”Jeg skal nok stoppe med at drikke. Jeg vil jo gerne leve mange ar endnu.”

Nar han er indlagt og sveert syg, siger han derimod:

”Jeg ved godt, hvor det ender. Det er jo min egen skyld.”

Hans hustru Heidi er ved at vaere slidt op. Hun har flere gange frygtet, at han skulle dg, og har sveert ved at forsta, at han fortseetter
med at drikke.
“Han siger, han gerne vil leve, men hvorfor stopper han sa ikke? Hvor mange gange skal vi igennem det her?”’

Ogsa blandt personalet er der forskellige holdninger. Nogle er frustrerede over de gentagne indleeggelser og oplever, at Jens ikke
tager ansvar for sin sygdom. Andre er bekymrede for, om hans alkoholforbrug kommer til at overskygge hans behov for hjeelp.

Nu er Jens indlagt igen. Han har veeret svaert hjernepavirket pga leversygdommen, men er efter fa dage naesten tilbage til sin
habituelle tilstand. Han vil hjem og forteeller, at han har det fint.

Laegen vurderer, at hans leversygdom er fremskreden, men at det er vanskeligt at sige noget sikkert om prognosen. Hvis Jens
stopper med at drikke, kan han potentielt leve i flere ar. Fortsaetter han derimod sit alkoholforbrug, er der risiko for yderligere og
hurtig sygdomsprogression.



Droft sammen i 5-10 minutter

 SkallJens tilbydes en palliativsamtale?

 Hvad gor Jens' fortsatte alkoholforbrug og det svingende
sygdomsforlgb ved vores blik pa hans palliative behov?




Invitation

Inviteres i forbindelse med f.eks.

* indlaeggelse
 samtale i ambulatoriet
* ascitestapning

Patient og pargrende inviteres til samtale, som afholdes
pa et senere tidspunkt.

De far udleveret en pjece med information om samtalen
og spargsmal de kan overveje til samtalen.

“Jeg vil gerne invitere dig til en samtale om livet med
sygdom og behandling og pleje. Det er en samtale vi
tilbyder alle patienter med en kronisk leversygdom, som
lever med mange symptomer.”



Invitation

INnvitation

Samtale om forventninger og ensker til livet med en kronisk leversygdom

At have en leversygdom kan give bekymringer og udfordringer i hwerdagen og mange mennesker
go@r sig tanker om tiden, der kommer.

Inden for vares leverforskningsomrade tilbyder vi en samtale, hvor vi taler om, hvordan
leversygdommen pavirker dit og din pargrendes liv. Vi vil tale om fremtiden og om dine/jeras
tanker om sygdom og behandling.

Dine pargrende ar er velkomne til at deltage i samtalen — det vaslger du.

Under samtalen vil vi i faellesskab tale om:

Din sygdom og hvad du/l skal vaere opmasrksomme pa.

Dine/jeres holdninger omkring sygdomsforigbet.

Hwad der er vigtig for dig at kunne pa trods af sygdom.

Dine/fjeres gnsker for fremtidig pleje og behandling og, hvordan det kan planlaagges.

@ & & @

Inden samtalen kan du og evt. dine pargrende tale om eller overveje:

* Hvordan pavirker sygdommen dig/jer og dinfjeres dagligdag?®

s Er der bestemite bekymringar, som du/l kunne have behov for at vende?

» Mogle ger sig tanker om fremtiden og hwvad der kommer til at ske. Er det noget du/l taanker
pa?

* Hvilke forventninger har du til behandling fremower - hwad vil du acceptere og ikke
acceptere?
Hwvad er meningsfuldt og vigtigt for dig?
Har du/l nogen der kan statte dig/fjer?
Hwvem vil du/l gerna have omkring dig/jer og til at hjzzlpe digfjer? Hvem ma tage
beslutninger pad dine vegne, hvis du ikke selv er i stand til det?

= Andet du synes, der er vigtigt, vi skal tale om.

Eventuelle beslutninger du/1 tager, er ikke bindende, og kan andres, hvis du/l gnsker det.

Der vil blive skrevet et referat af samtalen i journalen, og du far en kopi, hvis du vil have det. Efter
dit snske sendes kopi til egen l2ge og hjemmesygeplejersken.

Pjecen er udleveret af:



Arbejdsgangen

Den palliative indsats er baseret pa:
Den palliative samtaler indeholder (hel/delvis)
v' Afdaekke fysiske, psykiske, sociale og eksistentielle symptomer og behov
v' @nsker for Fremtidig Pleje og Behandling (FPB/ACP)
Besgg
v Farste besgg ved laege og sygeplejerske
v' Opfelgende besag ved sygeplejerske
Spargeskemaer:
v" Symptombyrde spgrgeskema (PRO PAL) — Patienten
v’ Euro Quality of Life (EQ-5D-5L) — Patienten
v’ Zarit Caregiver Burden (ZCB) - Pargrende
Hyppighed
v' Opfelgning efter 4-10 uger og derefter hver 6. maned
v" Ved behov
v Indtil dgden eller maksimalt 3 ars opfalgning



Stogtteskema
til samtalen

Opstart af samtalen

Byd velkommen. Alle prasenterer sig. Forklar formalet med samtalen.
Eks.:
» \fihar oftait ot samtaien § dog skal handle om de tanker og overvejelser du/ | gar dig/jer
am sygdaommen og fremtiden.

Szt rammen

Informationspjecens spgrgsmal. Hvad der er vigtigt for patient og pargrende at tale om.
Eks:
* \ihar givet dig/ier en piece med nogle sporgsmal, som vi kon toge udgangspunkt i. Har
du/l kigget pa dem?

Status pa
sygdomssituationen

Information om sygdommen. Viden om prognose og hvad der kan komme til at ske.
Eks.:
s Jeg vil storte med ot informere am leversygdammen ag dens udvikling

Oplevelse af
sygdommen

Hvordan fungerer hverdagen. Hvad er vigtigt at have energi til.
Eks:
»  Hvordon pavirker sygdommen din/jeres dogligdag?
» MNopgie gor sig tanker om, hvod der kemmer til ot ske —ger du/l det
*  Frder bestemte bekymringer vi skal hove talt om?
*  Nogen teEnker pd om man kan d@ af sygdommen —er det tonker du/l ger dig/jer?

Enszkertil pleje og
behandling /

Felles behandlingsmal

@nsker til pleje og behandling. Indstilling til fremtiden.
Det er vigtigt, at samtalen ender med en felles forstaelse af, hvad der skal ske videre. Planen
kan altid genbesgges senere | sygdomsforlgbet.
Eks.:
»  Hor dudl giort jer overvejelser om fremtiden med sygdommen?
» Ud fro det vi har talt om, hvilke gnsker kunne du s have til fremtidig behandling og pleje?
»  Hvod er vigtigt for dig ot kunne pd trods of sygdom?
Evt. snak om dg@den i det sene og terminale stadie
Eks.:
» Frder noget, der har seerlig betydning for dig, nar du nar den sidste del of livet?
*  Har du giort dig tonker om, hvor du gnsker ot leve din sidste tid? (rids mulighed op som
plejehjem, haspice, plejeoriov for pargrende)
*  Har du giort dig tonker om, hvem der skal tale din sag, hvis du ikke ls=ngere selv er i stond
til det?

Opsummeér aftaler

Hwilken st@tte gnskes. Hvad er vores aftaler. Bliv enig om, hvad der skal std i journalen.
Eks.:
s =g forsager lige at opsummere, hvod vi har gftalt... Er du enig?

Afslutning

Afrund samtalen
Eks.:
»  Erder noget, dufl tenker, vi mangler ot snakke am?
»  Hvis dul kemmer i tanke orm naget eller har flere spargsmal, er dul altid velkommen til at
tole med os igen.
»  Viindkalder til en ny samtale om ca. X mdr. hvar vi kon figlge op pa disse ting.
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ERFARINGER FRA PILOTSTUDIET

Rekruttering, deltagelse og opfalgning

26 enskede ikke 42 patienter gnskede 42 patienter enskede
@ at deltage ¢ e ’

at deltage deltagelse
Arsager til afslag: !

* Manglede ressourcer

* Oplevede ikke behov 25 inviterede en parerende
med til samtalen




ERFARINGER FRA PILOTSTUDIET o

SPORGESKEMAER INTERVIEWS @3 .

Patientrelaterede resultater * Patienter og parerende positive
(PRO PAL, HADS, EQ-5D-5L) “Det foles godt at kunne traeffe beslutninger for sig selv,

inden man maske ikke laengere selv kan.” (Patient)

¢ Forblev usendrede

« Afklarende sygdomsforleb og stotte
“Der var lige pludseligt nogle der havde tid til, at forklare os,

Pérerendes belastning hvad det egentlig var min far fejlede og hvad det beted.

(ZCB)

¢ Minimeret

Vi fik sat ord pé alle de der sveere ting, som vi ellers bare
havde google os til og fersegt at lzere os.
— Sa vi folte os meget mere trygge — og egentlig ogsa set.”

] ] (Parerende)

BESOG OG SPORGESKEMAER

* Hyppighed af beseg/tidspunkt vurderes som passende

* En parerende enskede flere besag i starten

* For mange spergeskemaer



@nsker deltagelse / gnsker ikke deltagelse

* Siden 2023 har vi inkluderet ca 100 patienter fra de
fire sygehuse

* Lige s mange gnsker ikke at deltage

Det er overvejende maend, aktivt drikkende og som
oor alene




Case-10 min

Hvorfor har vi sa
mange (maend),
der ikke gnsker
deltagelse?

Hvad kan vi ggre

anderledes
/bedre?

INnvitation

Samtale om forventninger og ensker til livet med en kronisk leversygdom

At have en leversygdom kan give bekymringer og udfordringer i hwerdagen og mange mennesker
go@r sig tanker om tiden, der kommer.

Inden for vares leverforskningsomrade tilbyder vi en samtale, hvor vi taler om, hvordan
leversygdommen pavirker dit og din pargrendes liv. Vi vil tale om fremtiden og om dine/jeras
tanker om sygdom og behandling.

Dine pargrende ar er velkomne til at deltage i samtalen — det vaslger du.

Under samtalen vil vi i faellesskab tale om:

Din sygdom og hvad du/l skal vaere opmasrksomme pa.

Dine/jeres holdninger omkring sygdomsforigbet.

Hwad der er vigtig for dig at kunne pa trods af sygdom.

Dine/fjeres gnsker for fremtidig pleje og behandling og, hvordan det kan planlaagges.

@ & & @

Inden samtalen kan du og evt. dine pargrende tale om eller overveje:

* Hvordan pavirker sygdommen dig/jer og dinfjeres dagligdag?®

s Er der bestemite bekymringar, som du/l kunne have behov for at vende?

» Mogle ger sig tanker om fremtiden og hwvad der kommer til at ske. Er det noget du/l taanker
pa?

* Hvilke forventninger har du til behandling fremower - hwad vil du acceptere og ikke
acceptere?
Hwvad er meningsfuldt og vigtigt for dig?
Har du/l nogen der kan statte dig/fjer?
Hwvem vil du/l gerna have omkring dig/jer og til at hjzzlpe digfjer? Hvem ma tage
beslutninger pad dine vegne, hvis du ikke selv er i stand til det?

= Andet du synes, der er vigtigt, vi skal tale om.

Eventuelle beslutninger du/1 tager, er ikke bindende, og kan andres, hvis du/l gnsker det.

Der vil blive skrevet et referat af samtalen i journalen, og du far en kopi, hvis du vil have det. Efter
dit snske sendes kopi til egen l2ge og hjemmesygeplejersken.

Pjecen er udleveret af:
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Oplevelser og effekter af palliativ indsats hos patienter med levercirrose
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I:I:/ad fandt vi i 39 studier?

Vi undersggte, hvordan palliative behov identificeres hos patienter med levercirrose,
hvilke palliative indsatser der tilbydes, og hvad der fremmer eller haemmer implementeringen.

Identifikation af
’ palliative behov

e Forskellige vaerktgjer anvendes,
fx SPICT™, NECPAL, POS og SQ

e Symptomer og behov er ofte
komplekse og kan andre sig
over tid

e I|dentifikation sker ofte sent
i sygdomsforlgbet

e Kontekst og klinisk erfaring
har stor betydning

Palliative indsatser
i praksis

Samtaler om mal, veerdier,
prognose og planer for
fremtidig behandling
(ACP/GOC)

Symptomlindring og
medicingennemgang

Pargrendeinvolvering og statte

Koordinering og overgange
mellem sektorer

Barrierer og facilitatorer
for implementering

Barrierer

Usikkerhed om prognose og sygdomsforlgb
Misforstaelser af begrebet palliation
Manglende viden og kompetencer

Uklare roller og ansvar

Tidsmangel og travlihed

Fokus pa kurativ behandling og sen henvisning
til palliation

Manglende struktur, processer og ressourcer

Facilitatorer

Uddannelse og kompetenceudvikling
Tveerfagligt samarbejde og klare samarbejdsveje
Strukturerede veerktgjer og arbejdsgange
Involvering af parerende



Hvad fremmer - og hvad gor det svaert?

Patienters og parerendes perspektiver pa palliation ved levercirrose
Fund fra scoping reviewet (39 studier)

Barrierer Facilitatorer
Det, der kan gere det sveert Det, der kan hjzelpe

Begraenset viden
e Misforstaelser om palliation

Aben kommunikation
e Trygt rum til at tale

Usikkerhed
e Uvished om sygdom og prognose

Klar information
¢ Viden om forlgb og muligheder

Stigma og skyldfalelse
e Oplevelse af skyld og stigmatisering

Pargrende involvering
¢ Inddragelse i samtaler og beslutninger

Palliation i akutte faser
e Sveert at rumme og huske

Tryghed og stabile relationer
e Kontinuitet og tillid

Manglende sammenhang
e Uklare planer og skift mellem sektorer

Fokus pa livskvalitet
e Individuel tilpasning

T PO D

(0
®
i
9
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Baseret pa 39 studier
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En palliativ indsats til patienter med levercirrose
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fokus pa palliation SPICT™, ACP (FPB) og sparring
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IDENTIFIKATION AF PATIENTER:
Supportive and Palliative Care Indicators Tool (SPICT™)
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Pilotstudie (gennemfearlighed)
40 patienter modtager en struktureret palliativ indsats
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Hovedstudie (interventionsstudie)
200 patienter modtager en struktureret palliativ indsats
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Pargrendebelastning: ¥ Redskaber:
t Zarit Burden PRO-Pall
Interview (ZBI) ol EQ-5D-5L

e = Opfelgning:
l: = I Efter 4-10 uger og
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Afslutning:
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Konklusion

Palliative behov er komplekse og foranderlige
e Hgj symptombyrde og nedsat livskvalitet - forlgbet svinger.

Tidlig og systematisk identifikation er vigtig

e Palliative behov opdages ofte sent og kraever systematisk opmaerksomhed.

Samtaler om mal, vaerdier og fremtidig behandling ger en forskel
e Giver tryghed, statte og bedre forberedelse for patienter og parerende.

Barrierer skal adresseres
e Prognostisk usikkerhed, misforstaelser om palliation, manglende kompetencer, tid og uklare roller.

Facilitatorer peger vejen frem
e Uddannelse, organisation, ledelsesmaessig opbakning og tvaerfagligt samarbejde.
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