Jagten pa palliativ indsats
sjeel....

Hvad er meningen?

- Kristoffer Marsa
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« Specialleege |
lungemedicin

« Fagomrade specialist
| palliativ medicin

* Cheflaege
Nordsjeellands
hospital
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Nordsjeellands Hospital

Afdeling for multisygdom — en afdeling for patienter
som ikke passer ind

*8 Senge i AKUT modtagelsen

« 1 til 2 dggns vurdering ophold. Tveersektorielt team (TST)
- Udskrivningskoordinator
« 22 (snart 28) senge pa Frederikssund B5B6 - Udekgrende

- Radgivnings telefoner
sygeplejerske og leege tlif.
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 Jagten pa palliationens sjeel. Findes der en unik
palliativ tilgang pa tveers af diagnoser,
sundhedsfaglige faggrupper og sektorer? Et
efterteenksomt opleeg om hvor palliationen som
fagfelt er, og hvor den kunne vaere. Er palliation en
Indsats til dgende eller er det en indsat til at alvorligt
syge som skal leve med sygdomsbetinget lidelse?
Hvad er forskellen pa tidlig palliation og rehabilitering
set fra en palliativ mediciners synsfelt? Hvorfor er det
fortsat stort set kun kraeftpatienter som modtager
specialiseret palliative indsats? Kort sagt hvad er
meningen?



Den palliation var unge

* Cicely Saunders
(1918-2005)

« St Christopher's
Hospice
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* You matter because
you are you, and you
matter to the end of
your life. We will do all
we can not only to

nelp you die

neacefully, but also to

Ive until you die.

« -Cicely Saunders.

Medmenneskelighed i sundhedsvaesenet x



« Startede Cicely
Saunders
specialiseret palliation
eller palliation?

* Hun valgte at starte
med mennesker med
kreeft

Cicely Saunders

BLIV HER OG VAG

Inspirationen bag hospicefilosofien
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Hvem ser vi sa i specialiseret palliation

« Dansk Palliativ Arsrapport 2021 for
Database (DPD) kreeftpatienter i forhold til
Arsrapport 2021 patienter med andre

diagnoser end kraeft

. For Som i foregaende ar, er
Opggre|sesperioden 1. det forsat en meget lille
januar 2021 - 31. andel af de patienter, der
december 2021 nenvises til specialiseret

nalliativ indsats, der

nenvises med andre

* Maiken Bang Hansen  giggnoser end kreeft (11
Mathilde Adsersen %)

Mogens Grgnvaold 3




Dansk Palliativ Database (DPD) Arsrapport 2021

« Andelen af patienter, der

« dgr af kreeft, som
modtages til specialiseret
palliativ indsats, er
saledes langt starre end
andelen af patienter, der
dor af

e andre diagnoser end kraeft
-47% vs. 3%

Den mediane overlevelse
fra henvisningstidspunktet
var

36 dage (37 12020). Den
gennemsnitlige overlevelse

steg en smule fra 2020 til
2021 (fra 133 til 140 dage).

Specialiseret palliativ indsats
er saledes ofte et tilbud
knyttet til den sidste del af
livet, og ikke et tilbud der
gives tidligt i
sygdomsforlgbet for
patienter med livstruende
sygdom.
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Our knowledge has

made us cynical. Our
cleverness, hard and
unkind. We think too
much and feel too little.
More than machinery, we
need humanity. More than
cleverness, we need
kindness and gentleness.
Without these qualities,
life will be violent, and all
will be lost...”



Har vi feelles retning?
vi feélles mal?
vi feelles

e .
Fokus pa dd

Tveerfaglighed
?

Lighed mellem
diagnoser

Fokus pa
medicinsk

= Social lindring? e

Palliativ iIndsat
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M Farst dokumenterede palliative handling
Sankt Martin (ca. 315 — 11. november 397) er en
katolsk helgen.
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Udviklingen af ledelse | sundhedsvaesenet

* Faglighedens * new public
dominans management
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Forandrings modellen
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Vi har gennem mange ar fokuseret pa:

o Effektivitet

* Hurtighed f.eks.
patient rettigheder.

Vi kalder det vi laver
for produktion.

Vi males pa hvor
mange patienter og
ydelser vi laver

Medmenneskelighed i sundhedsvaesenet X



Maske det helt nye

i e pevafi i .

Dignity

SarbarHedens

e in Care

The Human Side
of Medicine

gersy suopoUTeadES

Harvey Max Chochinoy

MERINGSSKABELSE 0G BENSP/AND
| EN VERDEN PA FARTEN
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COMPASSIONATE
LEADERSHIP




Etisk rad

« Omkostningsbevidstheden ma dog ikke blive
sa dominerende, at det bliver pa bekostning af
omsorgsbevidstheden.

« Omsorg ma ikke ‘glemmes’ ud fra en tro pa, at

AN den indfinder sig af sig selv. For det gar den
y ikke.
ODMSOR \QiL
uNDHEDSRY

ETISKE
RAD



Hvis alle var mere
robuste sa ville vores
sundhedsveesen veere

- Roustheds comm

anbefalinger

~ ighed i sundhedsveesenet
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Tilbage til fagomradet palliation

* Fra den fagrst handling
at giver varme til en
som fryser

« 1967 fgrste moderne
hospice — lindre
lidelse ved
afslutningen af livet -
cancer
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Malgruppen for palliativ indsats
er saledes alle patienter med
livstruende sygdom

og palliative behov samt deres
pargrende. Malet for indsatsen
er at lindre patientens lidelse,
uanset om lidelsen er af fysisk,
psykisk, social eller
eksistentiel/andelig

art. For at opna dette er en
tveerfaglig, helhedsorienteret
Indsats afggrende

ANBEFALINGER FOR
DEN PALLIATIVE INDSATS
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2017
Formalet med
A— anbefalingerne er:
- skabe lighed |
Anbefalinger adgangen til de palliative
for den behandlingstilbud overalt
alliative indsats | landet uanset diagnose
P A5 at Igfte kvaliteten |
| Indsatsen, seerligt |

forhold til den basale
palliative indsats
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« 2011 « 2017
* Flere og flere « Mange patienter lever
danskere far laengere med
diagnosticeret og lever  livstruende
laengere tid med en sygdomme, og den
livstruende sygdom. palliative indsats
spiller derfor en stadig
starre rolle.
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Livstruende sygdom hvad er det

 Er palliation noget for
dgende???

Medmenneskelighed i sundhedsvaesenet
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Ude | den store verden

 International * The active holistic
Association for care of individuals
Hospice & Palliative across all ages with
care (IAHPC) serious health-

related suffering due
to severe illness, and
especially of those
near the end of life.
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=

Ude | den store verden 2

THIS OFFICIAL POLICY
STATEMENT OF THE:

- AMERICAN THORACIC
SOCIETY/(ATS)

AMERICAN ACADEMY
OF HOSPICE AND
PALLIATIVE
MEDICINE(AAHPM)

HOSPICE AND
PALLIATIVE NURSES
ASSOCIATION(HPNA)

SOCIALWORK HOSPICE
AND PALLIATIVE CARE
NETWORK(SWHPN)

Palliative Care Early in the
Care Continuum among
Patients with Serious
Respiratory lliness

Palliative care is
specialized medical care
for people living with
serious illness and
focuses on providing relief
of distressing symptoms
and improving the quality
of life (QOL) for both the
patient and their family
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Uden | den store verden 3

European Respiratory Society
Clinical Practice

Guideline: Palliative care for
people with chronic

obstructive pulmonary disease
or interstitial lung disease

We suggest to use the
definition for palliative care for
people with serious iliness
due to COPD or ILD

Definition of palliative care for
people with COPD or ILD A
holistic and multidisciplinary,
person-centred approach
aiming to control symptoms,
and improve quality of life of
people with serious health-
related suffering because of
COPD or ILD, and to support
their informal caregivers.......
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Definition af alvorlig sygdom

Severe iliness is any
acute or chronic iliness
and/or health condition
that carries a high risk of
mortality, negatively
Impacts quality of life and
daily function, and/or is
burdensome in symptoms,
treatments, or caregiver
stress.

Kelley - JOURNAL OF PALLIATIVE MEDICINE
Volume 17, Number 9, 2014

« Suffering is health-related

when it is associated with
lliness or injury of any
kind. Health related
suffering Is serious when it
cannot be relieved without
professional intervention
and when it compromises
physical, social, spiritual
and/or emotional
functioning

https://hospicecare.com/what-we-
do/projects/consensus-based-definition-of-
palliative-care/definition/

X4
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Livstruende overfor alvorlig

 Livstruende | dansk  Alvorlig sygdom kunne
oraksis = dgende kobles til lidende
patient person.
« Ulighed overfor « Mange patienter
diagnoser med klar
prognose
] _ « Som skal fglges i lang
* Fokus pa slut stadie tid
palliativ behandling =
dad

X4



E Kristoffer Mars& og Mette Husum
Debatoplaeg: fremtidig organisering

af specialiseret palliation
— en afdeling for patienter med
komplekse helbredsrelaterede lidelser- Nr. 3 — 2020 Omsorg

Tidlig
fremadskridende

Sen
fremadskridende

Moderate

Snarligt
deendede

Basal

Need based Medmenneskelighed i sundhedsvaesengzlme based X



=

Hvis nu....

Development of a systematic
multidisciplinary

 clinical and teaching model for
the palliative

JR : * approaches in patients with
Time based indhold af severe lung failure

|nsatsen')') . Kristoffer Marsaa, Janni Mendahl, Steen Nielsen,

Lotte Mark, Per Sjggren &
Geana Paula Kurita

* Need based start pa
palliation
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Pa tveers af Rehabilitering og Palliation

 Rehabilitering og Ved sveer og meget svaer
palliation af patienteKOL bgr palliation
med sveer KOL bgar indteenkes i

Integreres. rehabiliteringsprogrammern
e, og der er derfor behov
Ugeske Lieger 175116 20, api 2013 for uddannelse 1 palliation

af de personalegrupper,

som | dag varetager
behandlingen af

patienter med KOL.



Pa tveers af Rehabilitering og Palliation

Dricbsprogram
for rehabilitering og
palliation i forbindelse
med kraeft

v+o

» Der er et stort overlap mellem

rehabiliterende og palliative
Indsatser, og indsatserne er
ofte indholdsmaessigt
iIdentiske, mens malet med
Indsatserne kan veere
forskellige.

Rehabilitering vil ofte have
som formal aktivt at fremme
funktionsevne og .
selvsteendighed, mens malet
med den palliative indsats er
at lindre patientens og de
pargrendes lidelser, uanset
om lidelserne er af fyS|sk,
psykisk, socjal eller
eksistentiel/andelig karakter.

Medmenneskelighed i and?er:xLéenet
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Det er imidlertid et vist
overlap mellem rehabilitering
og palliation bade som
begreb og i de indsatser, der
udfare 1 klinisk praksis.
Samtidig er det et faktum at
behandling ofte gives
sidelgbende med bade
rehabllitering og palliation.
Overlap kan veere
kontekstbestemt, dvs at man
det ene sted vil kalde
Indsatsen for rehabilitering,
mens man i en anden
kontekst vil kalde den
samme indsats for palliation.



Timm H, Thuesen J, Clark D. Wellcome Open Res.

2021

Rehabilitation and
nalliative care:
nistories, dialectics
and challenges.

Rehabilitation and
palliative care have
different narratives and

patterns of development,
but are seemingly
getting closer to one
another
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WHO 2023

Policy brief on integrating
rehabilitation into palliative care
services. Copenhagen: WHO

Regional Office for Europe;
2023. Licence: CC BY-NC-SA
3.01GO

* Both rehabilitation and palliative
care deliver multiprofessional
services, targeting the goals,

needs and priorities important to
people and their families.

« Palliative care services are
organized around the relief of
suffering for people living with
Incurable disease.

* Rehabilitation services are
organized around supporting
people with health conditions to
fuPction In their daily activities and
roles.
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Nr. 4 — 2021 Omsorg

Kristoffer Marsa, Ulla Riis Madsen, Marc Sampedro
Pilegaard og Heidi Bergenholtz

At goare eller at
veere?

Integration af
rehabilitering

P palliation

til mennesker med
livstruende sygdom

....ved at integrere
rehabilitering ind
ipalliation vil man kunne
skrue op og ned for
»J@ren« 0g »vaeren

afhaengigt af de behov
og den lidelse,
mennesket med
livstruende sygdom og
dennes familie har.
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For integrerede indsatser

« Combined rehabilitation and

e ....The findings

palliative care

Interventions for patients with
life-threatening

diseases — PREGOAL. A
scoping review of
Intervention programme goals

Henriette Sgby Gartner, Jahan Shabnam, Maria Aagesen, Mai-Britt
Guldin, Ane Bonnerup Vind, Kristoffer Marsaa, Heidi Maria
Bergenholtz, Vibeke Graven, Marc Sampedro Pilegaard & Jette
Thuesen Disability and Rehabilitation 2023

Indicated a lack of
focus on social
dimensions, social
participation, spiritual
dimensions, and the
patient’s goals.



E Er vi utdlmodige? Nr. 1 — 2023 Omsorg
Kristoffer Marsa, Janni Mendahl, May Bjerre Eiby og Mai-Britt Guldin

Hvorfor graeder mormor hele tiden?

» ....kravet om »komplekse, « Sat pa spidsen kan man
palliative behov« for at « sige, at SPI i DK har udviklet
kunne tilknyttes SPI. Men sig til et hgj-intensivt
hvad er komplekse behov? behandlingsspeciale (hﬂj

... dosis opioider,

« Vi pastér i denne artikel, at smertepumper osv.) med
der i den nuveerende korttldSIﬂsnlnger for
forstielse af komplekse, mennesker ramt af kreeft |
palliative behov ofte kommer den absolut sidste del af
et fokus pa fysiske deres liv.

symptomer — primaert
smerter. Psykologisk, social
og eksistentiel lidelse bliver
lkke 1 samme omfang
systematisk behovsvurderet.

Medmenneskelighed i sundhedsvaesenet
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Vi har gennem mange ar fokuseret pa:

o Effektivitet

* Hurtighed f.eks.
patient rettigheder.

Vi kalder det vi laver
for produktion.

Vi males pa hvor
mange patienter og
ydelser vi laver

Medmenneskelighed i sundhedsvaesenet X
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Biblen

Markus 14,32: Sa kom de til et sted, der
kaldes Getsemane, og han sagde til sine
disciple: "Seet jer her, mens jeg beder."”
Markus 14,33: Sa tog han Peter og Jakob og
Johannes med sig. Og han blev grebet af
forfeerdelse og angst

Markus 14,34:0g sagde til dem: [Min sjeel er
fortvivlet til doden. Bliv her og vag!"

Markus 14,35: Og han gik lidt laengere veek,
kastede sig til jorden og bad om, at den time
matte ga ham forbi, om det var muligt.
Markus 14,36: Han sagde: "Abba, fader, alt
er muliﬂt for dig. Tag dette baeger fra mig.
Dog, ikke hvad jeg vil, men hvad du vil."
Markus 14,37: Sa kommer han tilbage og
finder dem sovende, og han si%(er ti| Peter:
"Simon, sover du? Kunne du ikke vage blot
en time?

Medmenneskelighed i sundhedsvaesenet
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Hvad er palliation?

« Behandling af dgende

« Ogleller 1Ry
« Behandling af
— =

lidende? @ - _ <

Medmenneskelighed i sundhedsvaesenet
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Indtil nu....

« Jeg har forsggt at sige

« - \Vores forstaelse af
sundhedsvaesnet har
taget skade af
ledelsesteorier (NPM,
LEAN osv)

* VI mangler mod og
vision til at tage det
naeste skridt

Medmenneskelighed i sundhedsvaesenet
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Imens braender en steppebreend

 Udbraendthed blandt  Er mere robusthed
sundhedsprofessionell svaret her?
e.

» Vimaler nu belastning « Nej omsorg og
symptomer ned til meningsfuld oplevelse
uddannelses_ af egen indsats er
S@( S— svaret!

pMedmenneskelighed i sundhedsveesenet



PALLIATIVE
MEDICINE
Original Article

Palliative Medicine

Sympathy, empathy, and compassion: & Tt 016
. " eprints and permissions:
A grounded theory study of palliative
care patients’ understandings, DOE 10 77 esml 8660455
. journals.sagepub.com/home/pmj
experiences, and preferences SSAGE "
1 . Shane Sinclair!?, Kate Beamer', Thomas F Hack34, Susan McClement34,
¢ EVI d e n S . Shelley Raffin Bouchal', Harvey M Chochinov?* and Neil A. Hagen2*¢

« Patienter gnsker en "compassionat” laege og ikke en
empatisk leege

Sympathy Empathy Compassion

b a0
=“>»0VIM mMm<—=-OmMmm

Figure 2. Sympathy, empathy, and compassion.

Medmenneskelighed i sundhedsvaesenet X



Social Cognitive and Affective Neuroscience Advance Access published May 9, 2013

doi:10.1093/scan/nst060 SCAN (2013) 1 of 7

Differential pattern of functional brain plasticity after
compassion and empathy training

Olga M. Klimecki,"* Susanne Leiberg," Matthieu Ricard,’ and Tania Singer“
'Department of ial Neuroscience, Max Pl Institute for H n Cognitive Brain Scienc

e Social Neuroscience x Planck itute for Human Cogr and B ences, 04103 Leipzig, Germany, “Swiss Center for

3 a, 12 ay eriand, aboratory for >ocial and Neural ystems hesea
Economics, University of Zurich, 8006 Zurich, Switzerland and "Mind and Life Institute, Hadley, MA 01035, USA

Evidens 2

Whereas empathy training increased negative affect
and

activation in associated brain circuits, compassion
training reversed these effects by strengthening
positive affect and activation in networks associated
to affiliation and reward. Compassion may, therefore,
represent

a very potent strategy for preventing |

Medmenneskelighed i sundhedsvaesenet



Hvad er compassion eller medmenneskelighed

Evnen til erkende andres lidelse
Evnen til at anerkende andre lidelse
Evne til at handle.

Men hvad er at handle nar man mgder
Menneskelig lidelse

Medmenneskelighed i sundhedsvaesenet




At veere tilstede | den medmenneskelige samtale

Hvorfor ser vi kreeft patienter — fordi vi er vandt til det og
ved hvad vi skal gare.

Hvorfor ser vi dgende patienter og ikke tidligere |
forlgbet - fordi vi er vandt til det og ved hvad vi skal
gare.

Er vores feelles udfordring at vi ikke ved nok om hvad vi
skal og kan ved de medicinske patienter og i de tidlige
forlgb?
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Kan vi eendre retning?

« Skal vi &ndre retning?

« Ja—teenker jeg

« Hvordan ggr vi det sa?

Medmenneskelighed i sundhedsvaesenet



 “If you want to build a
ship, don’t drum up
the men to gather
wood, divide the work,
and give orders.
Instead, teach them to
yearn for the vast and
endless sea.”

« — Antoine de Saint-
Exupéry 1900 - 1944
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Our knowledge has

made us cynical. Our
cleverness, hard and
unkind. We think too
much and feel too little.
More than machinery, we
need humanity. More than
cleverness, we need
kindness and gentleness.
Without these qualities,
life will be violent, and all
will be lost...”



REGION

Charlie Chaplin. Final speech from The Great
Dictator, 1940
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Mit svar er mere medmenneskelighed i
sundhedsvaesenet!
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