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"Nt being able to breathe freely Is prabably the warst thing that can happen toa
hurmen being” (Thonres Sirvilowsk, respiratary physician and editor of the ER))

Similowski 2018



https://publications.ersnet.org/content/erj/51/2/1800316
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Veitch et al. 2021
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https://academic.oup.com/jnci/article/113/8/980/6146406
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At blive ‘smidt ud’

* "En leege pa stuegang sammen med en sygeplejerske sagde ‘Du skal
hjem i dag’ og inden jeg naede at svare sagde sygeplejersken ‘Ja, han
har det meget bedre i dag’. Jeg undrede mig over hvor hun vidste det
fra. Vi havde slet ikke talt sammen den formiddag. Jeg spurgte laegen
om jeg skulle hjem lige nu. Det svarede han ja til. Jeg spurgte ham, om
han ikke lige ville lytte til mine lunger, inden jeg tog afsted. ‘Det er

?n

ikke ngdvendigt’ svarede han, ‘vaerdierne er fine’.

‘v‘ . ‘



Den ‘stille’ byrde

* Hvis jeg skammer mig over at vaere
bange/ikke have lyst,
og derfor skjuler det eller bider det i mig

* Hvis jeg oplever at andre ikke lytter, nar jeg
giver udtryk for min frygt/fortvivlelse

* Hvis folk far indtryk af at jeg er bange, og
derfor ikke har “rigtig” andengd

* Hvis ingen spg@rger mig, hvordan jeg har det
* Hvis jeg undgar det, jeg frygter



Kaerlighedens skjold

* Thorvald Thorvaldsen i Lungenyt:
“Den bedste ‘psykolog’, han kender, er
Marianne — hans kone”

 Men kaerlighedens skjold kan kile sig ind:
Vil ikke skreemme dig

Vil ikke g@re dig ked af det

Vil ikke virke svag over for dig

Vil ikke have at du aendrer dit syn pa mig
Vil kunne veere steerk for dig

Det hele skal ikke handle om mig

Vil ikke vaere en byrde for dig

Vil ikke miste dig eller skubbe dig vaek

* Og vice versa...

Dahlgaard 2010



https://www.scup.com/doi/10.18261/ISSN1903-2285-2010-03-06
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PRO-blemer

Difficulty taking a short walk

Feel tense Have to lie in bed...
Need help eating...

Shortness of breath

Feel depressed Pain

Trouble sleeping

Felt weak

Missed intimacy
Lost appetite
Mausea
Felt lonely Conslipation
Tired

Pain made daily activities...
Worried about change of role Sore or dry mouth
Swelling

Darum Sgrensen et al. 2024
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https://www.frontiersin.org/journals/rehabilitation-sciences/articles/10.3389/fresc.2024.1434298/full
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Barrierer for opsporing af sympt

* Symptom overlap (fx andengd, uro/sitren, passivitet/isolation,
&ndringer i appetit/sgvn)

* Angst- og depressive symptomer opfattes som normal reaktion pa
KOL snarere en indikation pa psykisk lidelse

* Nedsat mulighed for at opdage symptomer pga. undgaelse og social
isolation

* Mangel pa screening som rutine i klinikken (ansvarsforvirring,
arbejdsdeling, tveersektorielt) — det, der er alles ansvar bliver ofte til

Ingens ansvar

Quellette et al 2017



https://www.tandfonline.com/doi/full/10.2147/COPD.S123994

Indledende begivenheder

+ Diagnose og erkendelse af prognose

+  Forste oplevelse med sygdomsforvasrring og
eksacerbation

+ Forste oplevelser med tab af funktionsniveau

e Patienter ggr sig tanker om
doden tidligt i sygdomsforlgbet

* Hvis ikke nogen taler med dem
om det, udvikler de egne
strategier, der ofte er

Yd dligeholdende fakt
Indre vedligeholdende faktorer e vedigenoldends orer

S, +  Sociale roller og reaktioner
Indre bearbejdning af:

. Andenod i uhensigtsmaessige
+ Eksacerbation, . .

crosomsprogesson cocen | 10 - €lateret e |e Interesse for tanker om dgden
+  Uvished og symptomoverlap angst + Usikre omgivelser

kan bidrage til optimal
sygdomshandtering

Adfzerdsmasssige faktorer

+ Undgaelse af fysisk aktivitet
+  Social distancering
+  5Spge hjzelp fra sundhedsvaesenet frem for

selvhandtering

Christiansen et al. 2023



https://www.tandfonline.com/doi/full/10.2147/COPD.S404701

Fokus i behandlingen
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funktions- fl:InktlonS-
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Personalets perspektiv

* "Forarbejdet” er ofte ikke blevet gjort f@gr den terminale fase
 Naensomt, men tydelig hjlp til patient og pargrendes erkendelsesarbejde

* L@gsne vs. Lgse

* Hvad er malet med vores indsats?

« "Jeg vil ikke kveeles”. ”Jeg vil ikke vaere en byrde”. -> Dette er “"dgdmands-mal (her er dgden
det bedste middel mod malet)

* Hope is the ability to envision a future in which we wish to participate*

* "Jeg vil veere vagen, sa jeg kan veere i kontakt med mine pargrende”; “Jeg vil sove, sa mine
pargrende ved jeg er rolig og kan fa en rolig afslutning”

Last time | was hospitalized, | was treated with MV. | felt so small, afraid, and
alone. | will never do it agal
Breathing is one of the basic needs, but | cannot do it without help. So my life has

*Edey & Jevne 2003; Jerpseth become very fragile and | am scared. (M71)


https://onlinelibrary.wiley.com/doi/full/10.1111/jocn.13925

Spgrge — tale med - lytte

* “En sygeplejesker fandt en stol, satte sig ved min seng, og spurgte om
jeg ville fortzelle hvad der var sket. Interesseret i hvordan jeg havde
det fysisk og psykisk. Sadan opfattede jeg det.”



Patientens ‘rejseguide’

* “Jeg folte mig meget mere tryg, da
jeq fik lungekreeft”
(patient med KOL)

* Alle sygdomme er som at rejse |
ukendt terraen

* Man er mere tryg hvis man har:
* Et landkort
* En rejseguide
* Enidé om, hvor man er
 En idé om, hvor man skal hen



Understgtte dialog

* PRO-baseret samtale mellem |
patient og pargrende -

* Pt og pargrende udfylder hver sit == "
sp-skema ey
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Generelle principper for stgtte ved andengd

_ Hvor besveeret er
Sensorisk din vejrtraekning
|dentificere Hoj lige nu? 0-10
hjaelpsomme 4 Veere tilstede,

strategier og 2. MESTRING 4. PANIK sta igennem

gnsker

Affektiv

Lav < > Hoj
Hvor ubehagelig/bekymrende
er dit vejrtreekningsbesveer lige

?0-
Planlaegge/ drgfte nu? 0-10

beslutninger, 1. RO

introducere
teknikker




Opsummering

* KOL er en sygdom, der udvikler sig langsomt, og felger ikke et fast
maonster

* Symptomer pa angst og depression ved KOL opdages og handteres
ikke pa det basale niveau

* Derfor starter man ofte med et andet udgangspunkt, end fx ved
kreeft, i den specialiserede palliation

* Indsatsen bgr have fokus pa: sygdomsforstaelse, gnsker til lindring,
meningsfulde aktiviteter/livsindhold (ofte undgaelsespraeget),
understgtte dialog med pargrende

Kontakt
ingeborg.farver@rsyd.dk
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