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Forord

I 1996 udsendte Sundhedsstyrelsen redegerelsen “Omsorg for alvorligt
syge og deende — om hospiceprogrammer og andre initiativer indenfor
den palliative indsats”. Redegerelsen omfatter en beskrivelse af den pal-
liative indsats i Danmark til brug for amternes og kommunernes sund-
hedsplanleegning.

Efterfolgende er Sundhedsstyrelsen blevet anmodet om at udarbejde et
referenceprogram eller anden form for faglige retningslinier, der vil
kunne anvendes i det videre arbejde med at udvikle kvaliteten af den pal-
liative indsats. Sundhedsstyrelsens arbejdsgruppe har erkendt, at det
ikke i dette komplekse problemomrade er muligt at udarbejde ét over-
ordnet referenceprogram. Det er derfor tilstreebt at beskrive den nu-
vaerende viden og erfaring inden for en reekke omrader og herud fra an-
give vejledende, faglige retningslinier og anbefalinger. De faglige ret-
ningslinier skal derfor ses som et supplement til Sundhedsstyrelsens re-
degorelse fra 1996.

Retningslinierne, der tager udgangspunkt i WHQO's anbefalinger for pal-
liativ omsorg, er rettet mod det sundhedspersonale, der varetager den
palliative indsats hos patienter med forventet kort levetid. Det vil i stor
udstraekning veere kreaeftpatienter, der ikke bliver helbredt ved den pri-
meere eller eventuelle opfelgende behandling, men ogsa andre patient-
grupper vil have behov for en palliativ indsats.

I Danmark der ca. 60.000 mennesker om dret, heraf omkring 16.000 pati-
enter med kreeft. Hovedparten af denne gruppe patienter vil almindelig-
vis forinden have haft en leengerevarende kontakt med sundhedsvaese-
net, ofte gennem flere ar. De fleste af patienterne vil derfor veere knyttet
til en sygehusafdeling — en stamafdeling — der varetager og koordinerer
symptombehandlingen, eksempelvis i form af kirurgiske indgreb og/
eller medicinsk behandling med palliativt sigte. Det er ligeledes stamaf-
delingens opgave at sikre samarbejdet og kontakten med patientens egen
leege og hjemmesygeplejen samt at yde sdvel patienten som de parerende
stotte og vejledning.

Under sygdomsforlebet — og iser i den sidste del af sygdomsforlebet —
kan omfanget og kompleksiteten af patientens problemer vere af en



sddan karakter, at det kan veere nedvendigt at inddrage specialfunktioner
i form af bistand fra smerteklinik eller palliative team. I det afsluttende
forleb, uanset om dette finder sted pa sygehus eller i eget hjem, er det
essentielt, at patienten og de padrerende har nogle fa kvalificerede nogle-
personer, der varetager koordinationen og omsorgen og sikrer den for-
noedne stotte og tryghed.

Det er Sundhedsstyrelsens opfattelse, at de faglige retningslinier og sty-
relsens anbefalinger fra 1996 tilsammen giver et godt grundlag for tilret-
teleeggelsen af den palliative indsats, og at retningslinierne kan medvirke
til at fremme kvaliteten af indsatsen i overensstemmelse med WHO'’s
anbefalinger. Den palliative indsats i Danmark er fortsat et udviklings-
omrade, hvor der er behov for at afprove forskellige modeller for tilrette-
leeggelse og samarbejde kombineret med systematisk evaluering og
forskning.

Sundhedsstyrelsen skal hermed takke arbejdsgruppen og heringsgrup-
pen for et godt og konstruktivt samarbejde.

Kgbenhavn, oktober 1998

Einar Krag Ruth Truelsen



Indholdsfortegnelse

Kapitel 1
Indledning ...ccoeeeeeencessncesssccscsescsssscassscess8
1.1 Den palliative indsats.......ccvviiiiiiiiiieiierierennereneonnnsnns 9
1.2 Arbejdet med retningslinierne...............ocoiiiiiiiiiiiiii, 10
I TV T 1 e o o =T 11
Kapitel 2
Udvikling af palliativkultur........ccceiiiieieneeeee 12
2.1 Detpalliativemiljg........cccvveiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiinanans 12
2.2 Lindringsommal .....iiuiiniitiiiiiiii it 13
2.3 FOrSKNING.....oiuiitiiiniii e rntrieneenrereneeasansanoneansans 13
Kapitel 3
Etiske problemstillinger .......ccccc00vieeeteccecnes. 16
3.1 Patientensfrievalg........ccooiuiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiii it 16
3.2 Valg og fravalg af diagnostik og behandling....................... 16
3.3 Optimal palliation -etdilemma...............cciiiiiiiiiiiina.. 17
3.4 Alternativbehandling...........coooiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiii 17
3.5 Anmodningomdeadshjeelp .........coviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiinne, 17
Kapitel 4
Den grundleeggende omsorg ...ceceeeesecssccsccsscss 19
4.1 Kommunikation oginformation.............ccooviiiiiiiiiiiian.. 19
4.2 Sygeplejen —generelle principper.........cccoviiiiiiiiiiiiiiinn 22
43 Maltider og ernaering. .....c.oeeeeeneeerneeneeneensensoesneansannns 24
4.4 Dehydrering og veeskebehandling ..............coooiiiiiiiiiiii 26
Kapitel 5
Omsorg for pargrende .....cccoeeeeeesscscssssscssssss 28
5.1 Pargrendesreaktioner..........c.ovvuiiuiiiiiiiniirneeneaneannnns 28
5.2 Reaktionerhosbgrnogunge ............coiiiiiiiiiiiiiiinininee, 30
5.3 Detterminaleforlgb..............cooiiiiiiiiiiii 31
54 Retningslinier.........cooiiuiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieneaaanas 32
Kapitel 6
Symptomudredning, diagnostik og behandling........34
6.1 De hyppigste Symptomer........co.vieiiiiniieiieineniennenennenns 34
6.2 Symptomudredning.........coiiiiiiiiiiiiiii i 35
6.3 Akuttetilstande..........coiiiiiiiiiiii e 36
6.4 Symptombehandling...........cooiiiiiiiiiiiiii 36
Kapitel 7

Smerter og smertebehandling........cccc000000000...38
7.1 Godklinisk praksis .......ccoiuiiiiiiiiiiiiiii i e 38



7.2 Smerteanamnese 0g-diagnose ...ttt 41

7.3 Farmakoterapeutiske grundprincipper............cooiiiiiiain... 42
7.4 Sekundare analgetika og hjeelpestoffer.....................ooet. 46
7.5 Psykologisk smertebehandling ................cooiiiiiiiiat, 47
7.6 Fysioterapi......ocooieiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieiineennenns 48
7.7 Organisation af smertebehandling.....................oooiiiat. 48
Kapitel 8
Traethed og almen sygdomsfglelse.........ccc00eeee. . 51
81 Traethed ....covviiiiiiiiii i 51
8.2 Sevnoghvilepasygehus...........cooiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiina, 52
8.3 Sgvnoghvileiegethjem.........coooiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiinn, 53
8.4 Denvagnetid......ccovviiiiiinernenennrenrnerneanransnraneans 54
8.5 Brug af stimulerendemedicin............cccoviiiiiiiiiiiininen., 54
Kapitel 9
Symptomer fra fordgjelsessystemet ........ccc00000..56
9.1 Synkebesvaer .......cciiiiiiiiiiiiii i i 56
9.2 Appetitlgshed .......ccoiiiiiiiiiiiiiiii e 57
9.3 Mundtorhed ........coviiiiiniiiiiiii i 58
9.4 Kvalme ogopkastninger.........cocvviiiiiiiiiiiiiiineneneneannnns 59
9.5 Forstoppelse......coviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiii i 61
£ T - 1 4 - S 62
9.7 Tarm-obstruktion .........cooviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieia., 63
Kapitel 10
Andengd.......ccoviiininiiieiiiiiiniiiiiaieseneeess65
10.1 Arsagerog diagnostik ..........ooeeeiiiiieiiiieiiiiieeeiiiaaaan. 66
10.2 Behandlingafandengd.............ccoooiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiine, 66

Kapitel 11
Bevidsthedsforstyrrelser.......ccccceeeeeececcccseess 69
ST T T o A 69

Kapitel 12
Medullzer kompression (afklemning af rygmarven) ....72

Kapitel 13
Stralebehandling, hormon- og kemoterapi
idenpalliativebehandling......ll...................73

13.1 Palliativ stralebehandling.............cooiiiiiiiniiiiiiiiienennen, 73
13.2 Specielle indikationer for palliativ stralebehandling................ 73
13.3 Palliativ kemoterapi og palliativ hormonterapi..................... 77
13.4 Specielle indikationer for palliativ kemoterapi og/
ellerendokrinterapi.......coovviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieienerennnans 78

Kapitel 14
Psykiske forhold ........cco0eeveeeecccccccscccccceess?9
14.1 Psykologiske reaktioner ..........ccooiiiuiiieiiiriinerinrennenanns 79
14.2 Angst 0g depression .......oeviiiiieerierenarsereenessnrsenenanns 84



Kapitel 15
Eksistentiel og andelig omsorg
iden palliativeindsats ......ccc00ieietnnctcseccceees. 86

15.1 Eksistentielle og andelige sporgsmal..............ccocivvviinen.n, 87
15.2 TolkningSramme Og SProg......cvueieieininnenernennenneneenenns 920
15.3 Andre trosretninger, fremmede religioner og kulturer.............. 91
15.4 Retningslinier for samtale om tro ved livets afslutning ............. 94
Kapitel 16
Sociale og skonomiske forhold ........cccc000000000..96
Kapitel 17
Vilkar og rammer for den palliative indsats........... 100
17.1 Palliativ indsats pa basisniveau ...........c.cciiiiiiiiiininneannn 101
17.2 Den specialiseredeindsats .........ccoiiiiiiniinerinneennnnnnn 103
17.3 Understgttende behandling (supportivecare).................... 106
17.4 Anbefalinger vedrgrende hospice/palliative enheder ............. 107
17.5 Dimensionering af palliative enheder/hospice.................... 109
Kapitel 18
Referencer.....c.ceceeeeeeecccccscccsscscsscscsnceesslll
18.1 Direktereferencer. .. ...ccvviiiiiiiiiierinienereneesnssennnnns 111
18.2 Baggrundslitteratur............coviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiene., 113
18.3 Tidsskrifter derkananbefales ............ccciviiiiiiiiiiiinninnn, 114

Bilag T ..ccooeeeeeeecscneccsssessssecsssscssssccsssssssssll5



Kapitel 1
Indledning

I marts 1996 udsendte Sundhedsstyrelsen redegerelsen “Omsorg for al-
vorligt syge og deende — om hospiceprogrammer og andre initiativer in-
denfor den palliative indsats”.

Redegorelsen blev udarbejdet pa anmodning fra den daveerende sund-
hedsminister Yvonne Herlov Andersen, der enskede at fa omrddet belyst
for at skabe et grundlag for den fremtidige planleegning af omradet.

Som overordnede styrende principper anbefalede Sundhedsstyrelsen

0 at patientens mulighed for at veelge, hvor han/hun ensker at tilbringe
den sidste tid af sit liv i videst muligt omfang tilgodeses

0 at patienten og de pdrerende far den nedvendige viden om eksiste-
rende muligheder, til at kunne treeffe det for dem rigtige valg, og at
valget ikke begreenses af den enkeltes gkonomiske muligheder

0 at den palliative indsats, uanset hvor patienten ensker at tilbringe sin
sidste levetid, er af hoj faglig kvalitet

samt at det kunne virke fremmende for den fortsatte udvikling af den pal-
liative indsats, at der udvikles nationale referenceprogrammer for de for-
skellige aspekter af den palliative indsats.

Sundhedsministeriet har efterfelgende opfordret styrelsen til at arbejde
videre med at udvikle “referenceprogrammer” eller anden form for klini-
ske vejledninger, og en tilsvarende opfordring er kommet fra Amtsrads-
foreningen pd baggrund af et enske fra amterne.

Der har derudover veeret udtrykt enske om, at retningslinierne ogsa skal
kunne vere vejledende for dem, der ensker at etablere selvsteendige ho-
spice, sa man fra det offentlige sundhedsveesens side kan stille kvalitets-
krav i forbindelse med offentlig finansiering.

Pa denne baggrund nedsatte Sundhedsstyrelsen i slutningen af februar
1997 en teknisk/faglig arbejdsgruppe bestdende af

Hospitalspreest Christian Juul Busch, Rigshospitalet



Ledende sygeplejerske Inger Hee, Sankt Lukas Stiftelsen, Hellerup
Overlaege Hans Henriksen, Sankt Lukas Stiftelsen, Hellerup
Hospicechef Kirsten Kopp, Sct. Maria Hospice Center, Vejle

Overleege Marianne Morch, Aalborg Sygehus

Ledende overleege Per Sjogren, Palliativ med. afd., Bispebjerg Hospital
Forstander Ruth Truelsen, (formand), Sundhedsstyrelsen

Sekretariatsfunktionen blev varetaget af sundhedsplejerskeinspektor
Jette Weiss Poulsen og overassistent Hanne Lageri-Thomsen, Sundheds-
styrelsen

1.1 Den palliative indsats

Omsorgen for alvorligt syge og deende — den palliative indsats — omfat-
ter en reekke sundhedsfaglige aspekter af faglig, organisatorisk og etisk
karakter.

Arbejdsgruppen har som udgangspunkt valgt at anvende WHO's defini-
tion af den palliative indsats og sogt at identificere de enkelte omrader
m.h.p. en beskrivelse af det faglige kvalitetsniveau. I henhold til WHO's
definition omfatter den palliative indsats:

“Palliativ omsorg (care) er den totale aktive omsorg for patienter, hvis
sygdom ikke responderer pa kurativ behandling. Kontrol af smerter og
andre symptomer og lindring af psykologiske, sociale og dndelige pro-
blemer er i hojseedet. Mdlet med den palliative omsorg er opndelse af den
hejst mulige livskvalitet for patienten og dennes familie. Mange aspekter
af den palliative omsorg er ogsd anvendelige i sygdomsforlebet i forbin-
delse med kreeftbehandling. Palliativ omsorg

0 bekreefter livet og betragter deden som en naturlig proces
0 hverken fremskynder eller udseetter deden

0 lindrer smerte og andre symptomer

0 integrerer omsorgens psykologiske og andelige aspekter

o tilbyder stottefunktion for at hjeelpe patienten til at leve sa aktivt som
muligt indtil deden

o tilbyder stottefunktion til familien under patientens sygdom og i sor-
gen over tabet” (WHO 1990).

Selvom palliativ indsats i princippet kan anvendes overfor patienter med
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alle sygdomme i den sidste del af livet, er det langt overvejende kreeftpa-

tienter indsatsen er rettet imod.

Det er ikke alle deende der har behov for eller snske om palliativ indsats
fra et ekspert team eller for at opholde sig i et hospice eller en palliativ af-
deling. Alle deende vil derimod have brug for pleje og behandling i hen-
hold til de principper, der er anbefalet i WHO's retningslinier.

Den palliative indsats i hjemmet er grundleeggende for den samlede ind-
sats inden for omrddet. Bdde nationale og internationale undersggelser
tyder pa, at storstedelen af de alvorligt syge og deende ensker at do i eget

hjem, safremt det er muligt.

Den langvarige palliative indsats forekommer da ogsd hyppigst i eget
hjem kombineret med kortere eller leengerevarende sygehusophold. I
Danmark findes en veludviklet kommunal hjemmesygepleje med degn-
plejefunktion, som organiseringen af den samlede palliative indsats ber
tage udgangspunkt i.

De uhelbredeligt syges ensker og behov omfatter faglig dygtighed, koor-
dination af og kontinuitet i behandling, pleje og stette i sygdomsforlebet
samt information og kommunikation, der tilgodeser savel patientens som

de pédrerendes behov.

Der har i de senere ar veeret en stigende interesse for omsorg for alvorligt
syge og doende, og mange nye initiativer er pa tegnebreettet. Den sam-
lede kapacitet af organiserede tilbud, der kan supplere og stotte den pal-
liative indsats i hjemmet, er dog fortsat begreenset.

Som det fremgdr af de efterfelgende afsnit, eksisterer der i dag en relativ
stor viden og erfaring vedrerende den palliative indsats. Det er derfor
vigtigt, at den eksisterende viden formidles og kanaliseres til personale

med ansvar for omsorg for uhelbredelige syge og deende.

Det er ligeledes vigtigt, at der sker en fortsat systematiseret vidensop-
samling og -udvikling, hvilket nedvendigvis md medtaenkes i forhold til

den fremtidige organisation af den palliative indsats.

1.2 Arbejdet medretningslinierne

Arbejdsgruppen har fra begyndelsen erkendt, at det ikke ville veere mu-



ligt at udarbejde ét referenceprogram i henhold til de principper, deridag
anbefales for udarbejdelse af sdidanne programmer. Den palliative indsats
omfatter s mange forskelligartede omrader, der hver for sig kunne
danne basis for et referenceprogram, hvor ogsa organisatoriske og eko-
nomiske aspekter kunne inddrages.

Arbejdsgruppen har valgt at fa videregivet viden og erfaring indenfor det
palliative omrade pa en sddan mdade, at det kan medvirke og inspirere til
at fremme den generelle kvalitet af omsorgen for deende.

Det er derfor tilstreebt at beskrive den nuveaerende viden og erfaring in-
denfor en reekke omrader og derudfra angive vejledende faglige ret-

ningslinier og anbefalinger.

Undervejs i processen har arbejdsgruppen forelagt og dreftet retnings-
linierne med en referencegruppe/heringsgruppe* og efterfelgende ind-

arbejdet de fremkomne kommentarer, bidrag og forslag.

En del af heringsgruppens medlemmer har udover generelle kommenta-
rer og bemeerkninger veeret arbejdsgruppen behjelpelig med specifikke
bidrag til afsnittene og arbejdsgruppen vil derfor gerne takke:

Psykolog Hans Martin Svarre, klinisk psykolog Eva Hertz, sygeplejerske
Lisbet Due Madsen, overleege dr.med. Lise Pedersen, fuldmeegtig Jessie

Brander Olesen og socialradgiver Anne Ahlgreen.

1.3 Madlgruppen

Ved udarbejdelsen af retningslinierne har arbejdsgruppen segt at tage
hejde for, at retningslinierne skal kunne anvendes og implementeres af en
meget bred og tveerfaglig sammensat personalegruppe, som arbejder i
forskellige sektorer og pa forskellige niveauer i sundhedsvaesenet. For en
yderligere uddybning af de enkelte omrdder af den palliative indsats,

skal henvises til litteraturoversigten.

Derudover har arbejdsgruppen i opbygningen af retningslinierne til-
streebt at de enkelte afsnit skal kunne leeses separat, hvilket omvendt har
medfert, at det ved en samlet leesning kan virke, som om der er en del
overlapning, selvom der er sogt at tage hajde for det.

* Oversigt over referencegruppens/hgringsgruppens deltagere er anfert i bilag 1.

11



12

Kapitel 2
Udvikling af palliativ kultur

Da palliativ medicin/indsats ikke er et speciale med egen etableret ud-
dannelse, er det nedvendigt at bygge pd de personer, der allerede har
engageret sig i den palliative indsats, og som har erfaring og viden fra kli-
nisk arbejde, videnskabeligt arbejde og efteruddannelse. Sidant engage-
ment forekommer i flere forskellige afdelinger og specialer samt i pri-
meersektoren. Smerteklinikker beskeeftiger sig med patienter med frem-
skreden cancer, og det vil veere teenkeligt, at et palliativt team kan opbyg-
ges med en tveerfaglig smerteklinik som kerne i samarbejde med perso-
ner fra andre afdelinger. Det samme kunne anfores for en onkologisk
eller kirurgisk afdeling. Pa dette nye omrade ma det geelde, at erfaring og
engagement er det afgerende for at seette patientens og de pdrerendes
behov i centrum.

2.1 Det palliative miljo

I det palliative miljo udfordres den enkelte medarbejder bade i forhold til
den professionelle teenke- og handlemdde og i forhold til egen personlig-
hed og etiske veerdiseet. Det feelles i relationen mellem patienten og de
professionelle er folelsen af usikkerhed med hensyn til, hvordan og hvor-
nar deden indtreeder. De professionelle har her seerlige ressourcer, som
kan anvendes i stotten til patienten og familien i hele forlebet.

Personalets evne til at veere pd forkant og derved forudse potentielle
symptomer i den enkeltes sygdomsudvikling er meget vigtig. Personalet
kan herved medvirke til at forebygge komplikationer, som ellers ville
kunne bibringe folelse af uoverskuelighed og opgivelse for patienten og
familien.

Samles indsatsen om dette arbejde kan der dannes en tveerfaglig arbejds-
kultur, hvor patientens subjektive velbefindende bliver afsaettet, og hvor
patientens og familiens oplevelser og opfattelser bliver styrende for per-
sonalets teenke- og handlemdder. Dette perspektiv udfordrer organisering,
uddannelse og dokumentationsformer samt nedvendigger revurdering af
vaner og rutiner og til en vis grad en afleering af systemtankegang.



De enkelte faggruppers veerdiseet bliver i den palliative indsats udfordret
af mange typer dilemmaer, der stiller store krav til medarbejdernes selv-
tillid og evne til selvreflektion og samarbejde. Dette problemkompleks
ber derfor synliggeres og debatteres.

2.2 Lindring som mal

Den palliative indsats er rettet mod patienter med uhelbredelig sygdom
og deres parerende. Den forudgdende indsats har veeret rettet mod hel-
bredelse af sygdommen, hvor patienten, de parerende og behandlere ofte
accepterer, at malet — helbredelse — har omkostninger i form af nedsat
livskvalitet, tab af kontrol, tab af selvforstaelse og tab af autonomi. Som
behandler vil man eksempelvis gore en stor indsats for at overtale en 20-
drig mand med testikelkreeft til at modtage kemoterapi, pd trods af en vi-
den om, at han skal igennem et overordentligt kreevende og ubehageligt
behandlingsprogram. Jo klarere behandlingsmal desto sterre accept af
omkostninger for patient og familie.

I den palliative indsats er lindring og ikke helbredelse malet. Det vil sige, at
fokus nu er rettet fra selve sygdommen, til det sygdommen indebzerer for
patient og parerende. Begrebet lindring er langt mere nuanceret, indivi-
duelt og sammensat end helbredelse.

Lindring er et begreb, der indeholder en meget hej grad af subjektivitet,
og som patienten derfor selv er med til at definere. Som fagperson er man
altsa afheengig af patientens og de pdrerendes subjektive forstdelse og
accept af situationen. Det betyder, at den enkeltes faglighed kan blive ud-
fordret. Det er en situation, man kan veere mere eller mindre fortrolig
med, og patientens afvisning af et fagligt tilbud kan medfere, at fagper-
sonen foler sig afvist som person.

2.3 Forskning

En forudseetning for udvikling af den palliative indsats er udvikling af ny
viden gennem forskningsaktiviteteter. Forsknings- og udviklingsaktivite-
ter vil pd grund af opgavens seerlige karakter omfatte sdvel biomedicin-
ske som psykologiske og sociale problemstillinger. Forskning og udvik-
ling af behandling, pleje og omsorg ber afspejle omrddets mange facetter
og dets tveerfaglige preeg.

13
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Inden for palliativ medicin skal forskningsindsatsen indrage sdvel de
somatiske som de psykiske, sociale og eksistentielle problemstillinger.

Forskningen i palliation har bdde i ind- og udland veeret anset for at veere
“bled” forskning, og har hidtil ikke nydt samme akademiske anseelse
som den kurativt intenderede kliniske forskning og grundforskningen.
Der har veret problemer med reproducerbare “end-points” i palliativ
forskning, idet malelige parametre fx ikke kan vere “tumor-respons”
eller “overlevelse”. “End-points” i palliativ forskning har oftest relation
til begrebet “livskvalitet”, hvilket som bekendt er vanskeligt at definere.
Derfor har en del af den palliative medicinske forskning ogsa hidtil veeret
deskriptiv og resultaterne vanskeligt reproducerbare.

Etik er neerveerende i enhver forskningssituation, men maske seerligt in-
denfor palliation, savel ved valget af genstandsomrader som ved meto-
devalget. Et problem i relation til forskning i den palliative indsats er den
holdning, at det er etisk uforsvarligt at udfere konventionel medicinsk
forskning pa netop den gruppe af patienter. Patienter i den palliative fase
er for syge og skrebelige til, at man kan tillade sig at belaste dem med
videnskabelige undersogelser, spergeskemaer m.m. Skal denne holdning
respekteres, ma fremtidig viden udelukkende baseres pd empiri, hvilket
neeppe er acceptabelt. Eksisterende viden ber naturligvis anvendes, men
fremtidens patienter har ogsa krav p4, at den pallierende behandling ud-
vikles og dokumenteres, sdledes at ogsa denne patientkategori fremover
modtager den mest effektive behandling og undgdr belastningen ved in-
effektiv behandling. Overholdes de almindelige etiske regler for klinisk
forskning (bl.a. Helsinki III), og tages der samtidig seerligt hensyn til pa-
tienternes fysiske og psykiske skrobelighed, er klinisk forskning i pallia-
tiv indsats forsvarligt. Forskning inden for palliativ medicin vil ofte — for
ikke at belaste den enkelte patient — omfatte spergeskemaundersegelser
og kvalitative interview og maske i mindre omfang stramme, kontrolle-
rede designs. Imidlertid vil forskellige forskningstraditioner og —-metoder
med fordel kunne kombineres indenfor dette nye forskningsfelt.

Omradet er indenfor de senere dr blevet anerkendt som et selvsteendigt
forskningsomrade og flere engelsksprogede tidsskrifter publicerer nu
forskningsresultater pa hejt niveau.

I Danmark er forskning indenfor det palliative omrdde endnu kun i en
tidlig fase, men omradet har dog indenfor de senere ar fdet en oget op-
meerksomhed. I publikationen “Palliativ indsats i Danmark”, DSI rapport



fra 1997, anbefales det at palliative enheder knyttet til universitetssyge-
husene tager opgaven mere systematisk op.
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Kapitel 3
Etiske problemstillinger

Eftersom palliativ indsats vedrerer livets sidste fase og livets afslutning,
rummer omrddet en reekke seerlige etiske problemstillinger. De vigtigste
skal her kort berores.

3.1 Patientens frie valg

Som omtalt i Sundhedsstyrelsens redegerelse fra 1996 er patientens frie
valg af opholdssted et vigtigt aspekt i den palliative indsats. Sdfremt dette
frie valg skal have et reelt indhold md valgmulighederne (sygehuse, pal-
liative enheder, hospice og samordnet palliativ indsats i eget hjem) veere
tilgeengelige i alle omrdder af landet, s& der ikke er geografiske uligheder
for borgerne.

Derneest bor det ikke veere gkonomiske forhold, der bestemmer patien-
tens valg, dvs. valgmulighederne ma vaere omkostningsneutrale for pati-
enterne og deres familier.

3.2 Valg og fravalg af diagnostik og behandling

For den alvorligt syge og deende er det kvaliteten af det resterende liv,
der skal prioriteres hojst. Derfor ma diagnostisk og behandlingsmeessig
aktivitet kun omfatte tiltag, der virkelig betyder noget for patientens vel-
befindende. Vurderingen heraf kan imidlertid veere forskellig hos patient,
pérerende og det behandlende/plejende personale og det kan medfere
konflikter. Et eksempel er den pdrerende, der insisterer pa kunstig er-
neering, vaesketilforsel eller et kirurgisk indgreb, leenge efter at det er op-
hert med at veere meningsfuldt.

De vigtigste redskaber til at arbejde med disse problemstillinger er dben
kommunikation, information om sygdomsstatus og behandlingssigte
samt respekt for andres synspunkter og ensker. Formélet er at opna enig-
hed om indsatsen baseret pa indsigt, viden og forstdelse.



3.3 Optimal palliation - et dilemma

Patientens og familiens reaktion pd en god lindring, der méske forer til, at
sygdomsfornemmelse og plagsomme symptomer mere eller mindre for-
svinder, kan give et dilemma. Man kan erfare, at patienter kan lindres sd
godt, at de selv tvivler p4, om de stadig er alvorligt syge, og man kan se
usikkerhed hos de parerende om sygdomstilstandens alvorlige karakter,
som kan skabe forvirring og uklarhed om situationen.

Pa den ene side er det godt for patienten og de professionelle at have gode
lindrende behandlinger til rddighed. Pa den anden side skal man veere
opmeerksom pa, at den naturlige livsproces er en kilde til forstdelse og er-
kendelse af den alvorlige sygdom og den forestdende ded.

Opmeerksomheden ma her veere rettet mod den information, der bliver
givet, og det vil ogsa veere afgorende, at patienten pa baggrund af infor-
mation om fordele og ulemper ved den palliative behandling kan sige sin
mening om den og treeffe sit eget valg. Man kan fx mode patienter, der
ikke ensker at vaere smertefri, fordi de gennem deres smerter kan folge
sygdommen og dens karakter. Der kan sdledes veere et dilemma mellem
optimal palliation og sygdomsforstdelse.

Mulighederne for at hjelpe patienten med optimal palliation og syg-
domsforstdelse er ogsa i denne sammenheeng faglig og nuanceret infor-
mation, respekt for patientens eget valg og opmaerksomhed over for sam-
menhzngen mellem sygdomsfolelse og sygdomsforstéelse.

3.4 Alternativ behandling

Et stort antal patienter anvender ogséd i den palliative fase alternative
preeparater og teknikker. Selvom der tilsyneladende intet rationelt grund-
lag er for anvendelsen, ber patientens autonomi ogsa her vere radende.
Alternativ behandling er patientens valg, herunder de ekonomiske kon-
sekvenser, som ma respekteres. Pd den anden side ber eventuelle skade-
virkninger naturligvis pdpeges. Pa et tidspunkt beor opher med behand-
lingen dog diskuteres, fordi der ogsa kan veere store gener forbundet med
alternativ behandling, fx indtagelse af et stort antal tabletter flere gange
om dagen eller reelle bivirkninger.

3.5 Anmodning om dodshjzelp
Sygeplejersker og leeger, der arbejder med alvorligt syge og deende pati-
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enter, moder jeevnligt ensket om livsafkortning eller et udtalt enske om at
forlebet helst ikke méa vare for leenge. Nar disse gnsker og udsagn frem-
seettes, sker det pa trods af patientens viden om, at aktiv dedshjeelp ikke
er tilladt. Sddanne udsagn/ensker skal medes med et tilbud om dybere
samtale. Denne samtale skal mdske handle om livet, der har veeret, og
hvad det er, der er sveert lige nu, men maske iseer om livsafslutningen og
om den hjeelp med at gennemleve dedsprocessen og den medicinering,
som, indenfor lovens rammer, er en del af den palliative indsats. Patien-
ters forventninger til leeger og sygeplejersker i almindelighed, og til pal-
liative enheder, hospice og palliative teams i seerdeleshed er bade at blive
lindret og stettet til at leve sa godt og aktivt som muligt i den resterende
tid, og i den sidste ende at blive hjulpet med at do i fred uden unedig
lidelse og uden at blive udsat for kunstig livsforleengelse. En dialog om
disse emner, hvor patienten gives mulighed for at udtrykke sine tanker
og eonsker, og hvor lege/sygeplejerske redeger for palliationsmulig-
hederne og for de etiske overvejelser, vil som regel fore til afklaring og
tryghed.



Kapitel 4
Den grundleeggende omsorg

4.1 Kommunikation og information

Kommunikation mellem iszer leeger og patienter har i de senere r veeret
genstand for debat blandt fagfolk og i pressen. Et stigende antal klagesa-
ger, der bunder i manglende eller mangelfuld information, har synlig-
gjort behovet for, at der geores en serlig indsats for at forbedre leegers
kommunikative feerdigheder. Tidligere tiders holdning om at leegen vid-
ste, hvad der var bedst for patienten og derfor — uden at inddrage patien-
ten — kunne tage stilling til det videre behandlingsforleb, er nu aflgst af et
berettiget krav fra patienten om medbestemmelse og fuld information.
Kommunikation og information er af seerlig betydning under behandling
og pleje af mennesker med uhelbredelig sygdom.

Et af de veesentligste aspekter af patienters oplevelse af behandlingen,
plejen og omsorgen afheenger af den made kommunikationen mellem pa-
tient og personale foregar. “Neest efter fysiske smerter, er det mangelfuld
kommunikation, der giver patienter med langt fremskreden cancer mest
smerte” (Stedeford, 1994). Derfor er det ogsa forstdeligt og velbegrundet,
at megen opmeerksomhed indenfor den palliative indsats har drejet sig
om at forbedre personalets feerdigheder i kommunikation med patient og
parerende. Netop pavisningen af betydningen af kommunikationen med
patient og pdrerende, har veeret et aspekt af den palliative indsats, der
reekker ud over det palliative omrade.

Ligeledes er det i forbindelse med treeningen af personale i kommunika-
tion ogsa blevet pdvist, at kommunikation kan leeres, og at myten om at
“enten duer man til kommunikation, eller ogsa duer man ikke til kom-
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munikation!” - er falsk. Nar personalet i samtale med patienter kan
komme til at benytte sig af distancerende teknikker sker det for at be-
skytte sig selv mod at komme for teet pd patientens psykologiske lidelse

og for at sikre egen folelsesmaessige overlevelse (Maguire, 1985).
Kommunikationens mal er at

0 reducere usikkerhed og utryghed
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0 styrke relationer og begraense isolation

0 give patient og parerende mulighed for at orientere sig mod et mal

I en periode, hvor patientens usikkerhed oges, er det veesentligste bud-
skab patienten kan f&, at

o ligegyldigt hvad der sker med dig, s vil vi ikke svigte dig (accept)

0 det kan godt veere, at du er deende, men du er stadig en vigtig person
for os (bekreaeftelse) (Twycross, 1995).

Information er en del af den lebende kommunikation og et af de basale
tilbagevendende punkter i den palliative indsats. At patient og parerende
er dbent og erligt informerede om sygdommen og prognosen er et ker-
nepunkt i patientens og de parerendes mulighed for at deltage i vigtige
valg om den fortsatte behandling, pleje og omsorg. Hvis man ikke har faet
information eller forstdet den givne information, kan man ikke tage
(med)ansvar eller bevare selvsteendighed og kontrol.

Princippet om “ikke at tage habet fra patienten” benyttes i nogle tilfeelde
som pdaskud for ikke at informere patienten om situationens alvor. Imid-
lertid er falsk optimisme en effektiv made at edeleegge patientens hab pa.
Pa den anden side synes en total 4ben fremleegning af alt, hvad der er ne-
gativt i situationen overfor patient eller parerende, at kunne odelegge
habet uigenkaldeligt og resultere i sveer angst og desperation. Det er der-
for nedvendigt at anvende to parallelle principper

s ikke at lyve for patienten

A undga tankelgs oprigtighed

For eksempel er det katastrofalt, ndr der i samme samtale gives besked
om sygdomsprogression, opher af behandlingsmuligheder og om afslut-
ning/udskrivelse fra den behandlende afdeling.

En byrde - ikke et problem

En ubehagelig besked er en information, der drastisk og ubehageligt
endrer en patients fremtidsperspektiv. I praksis er det sjeeldent et sporgs-
mal om “at give den ubehagelige besked eller ej”, men snarere et sporgs-
madl om “hvornar og hvordan den ubehagelige besked skal gives”.

Ofte benytter sdvel personale, som patient og parerende udtrykket “at
det er sveert”, om det at give og modtage en ubehagelig besked.



Personalet vil ofte mene, at ndr de oplever “det er sveert”, sd betyder det,
at de ikke er dygtige nok, og at de md blive bedre til at lose problemet.
Patient og parerende vil ofte opleve “det sveere” som det, at skulle leve vi-
dere med en besked om at deden muligvis kommer tidligere end de havde
habet og forventet, og at de har vanskeligt ved at hdndtere denne viden.

Imidlertid er det veesentligt at veere klar over, at i modseetning til mange
andre situationer indenfor den sundhedsfaglige hverdag, sa betyder “det
er sveert” ikke, at man star overfor et kompliceret problem.

At formidle et ubehageligt budskab er derimod en byrde, der kan ople-
ves som tung af personalet. Frem for at lede efter en losning pa et pro-
blem, er det veesentligt, at personalet er bevidst om, at formidling af en
ubehagelig besked ligger sorgen neermere, og sorg er ikke et problem, men
en byrde.

For at undga at patient og parerende skal blokere overfor informationen,
er det derfor veesentligt at veere opmeerksom pa

0 at de fleste patienter, der far en ubehagelig besked, vil reagere folel-
sesmeessigt

0 at folelser og tanker bliver til kaos, hvis man ikke far mulighed for at
dele dem med andre

0 at kaotiske tanker og folelser blokerer for muligheden for at here, for-
std og forholde sig til den information, som er en folge af den ubeha-
gelige besked.

Det er vigtigt, at personalet iagttager en raekke forholdsregler og er op-
meerksom pa fremgangsmdden, ndr en ubehagelig information skal for-
midles til patient og parerende. Nedenstidende generelle retningslinier
kan veere en hjeelp.

A Defleste patienter har en fornemmelse af deres situation, og man kan der-
for benytte deres egen viden og deres egne formodninger som udgangs-
punkt for samtalen

A Patienten bor have en neer parerende hos sig, og der bar afseettes tilstraek-
kelig tid til, at patient og pdrerende far mulighed for at reagere pa den
givne besked og stille sporgsmal

o Der ma ikke vaere andre tilstede, som kan overhare samtalen, end dem,
der er samlet for at give (typisk leege og sygeplejerske) og modtage infor-
mationen
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Det personale, der deltager, bar principielt veere de personer, der i forvejen
kender patienten. Sdfremt dette ikke er muligt, er det vigtigt, at personalet
preesenterer sig og giver hand til patient og pdrarende

Emnet bar, iseer hvis patienten er uforberedt, introduceres langsomt
Undga sa vidt muligt at benytte medicinske fagudtryk

Lad patienten bestemme, hvor detaljeret informationen skal veere - viden
ber gives lidt ad gangen, og patienten skal have mulighed for at sige stop

Lad patienten stille spargsmdl og give udtryk for sin opfattelse

Nar det gdr op for patienten, at det er en ubehagelig besked med mange
konsekvenser, skal man holde en pause - og lade patienten bearbejde
informationen

Senere kan man spgrge aktivt til patientens tanker og folelser — hjzelpe
patienten med at fa orden i sit kaos

Efter en afklaring af patientens tanker og problemomrdder, vil det vigtigste
sporgsmal oftest veere “hvad kan | gore for mig?” - og forst pa det tidspunkt
er patienten parat til at modtage information om mulighederne

For at afklare hvad patienten har brug for, kan man ved afslutningen af
samtalen sporge: “hvis jeg skal gore noget for dig lige nu, hvad skal det sa
veere?” - og derefter handle efter det

4.2 Sygeplejen - generelle principper

I den palliative indsats meder sundhedspersonalet meget sarbare men-

nesker, der er mere eller mindre athaengige af professionel hjeelp. Patien-

ter befinder sig i et atheengighedsforhold, og det er derfor afgerende, at

personalet er opmeerksom pa den magt og det ansvar, de har i den enkelte

situation.

Den sdrbare situation for patienten er begrundet i

O

forestaende ded, trussel, frygt, eksistentiel smerte

adskillelse (man definerer ofte sig selv i forhold til andre)

endret livssituation, rolle, opgave

e@ndret krop, sygdomsmanifestationer (sygdommen bliver synlig)
tab af kontrol, vanskelighed ved at varetage egne basale behov

selvveerd kan veere sveert at bevare, nar man er afheengig af andres
hjeelp.



Sygeplejens opgave er at hjeelpe patienten med at varetage de basale men-
neskelige behov. Plejen og vedligeholdelsen af kroppen er meget vigtig
for det enkelte menneskes velveere og er med til at styrke fornemmelsen
af identitet. Jo bedre patienten foler sig i overensstemmelse med sig selv,
jo mindre ydmygende bliver det for patienten at fd hjeelp til varetagelsen
af de fysiske basale behov. Dette omfatter at

A hjeelpe patienten til forstdelse og accept af kroppen ved en grundig og hen-
synsfuld kropspleje

A give mulighed for mobilisering og lejring der stotter patientens livsudfol-
delse, mulighed for at maerke vejr og vind m.m.

A hjeelpe med pdklaedning i taj, som stetter patientens identitet og velveere

A understotte indtagelse af veeske og mad

A tilrettelaegge og udfare sygeplejen i forbindelse med vandladning og af-
foring med omhu og forstdelse for, at netop disse handlinger er greense-
overskridende og fordrer teknisk, faglig dygtighed samt hensyntagen til
patientens bluferdighed

Ovenstaende kan forekomme meget enkelt, men det er imidlertid sddan,
at netop opfyldelse af de basale behov er det vigtigste for de uhelbrede-
ligt syge. Samtidig er det ogsa en erfaring, at enkelhed i handling er ka-
rakteristisk for ekspertniveauet i et fag.

I den palliative indsats md patient/sygeplejerskeforholdet derfor omfatte

>

valg og udfarelse af handlinger og procedurer
A vejledende opgaver, dele viden, laagge muligheder frem
Ao omsorg, vaere tilstede, lytte, udvise empati (medfolelse/indfolelse)

a opmarksomhed pd, hvad der lige nu bekymrer patienten, hvad er vigtigt i
dag

Ao Mmagt/ansvar, veere opmaerksom pd den fine balance mellem formynderi og
efterladenhed, balancen mellem personalets faglige overlegenhed og pati-
entens autonomi

A Sstptte patientens naturlige livsudfoldelse, gleede, samvaer og underholdning

Ao opmaerksomhed pa tidens og stedets betydning for forstdelse og accept af
situationen

Ao opmearksomhed pa dognvariation, drstider, lys og morke
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Stetten, omsorgen og valg af konkrete initiativer og handlinger ber altid
tage afseet i den enkelte patients seerlige livssituation. Forskningsresulta-
ter har dokumenteret, at der er stor forskel pa stotte og omsorgsbehovet
hos maend og kvinder - og igen i forhold til den enkeltes kulturelle og
sociale baggrund (Eriksen, 1996).

4.3 Maltider og ernaering

Erneering i det palliative forlob

Madens symbolske betydninger bliver ofte synlige i forbindelse med
uhelbredelig sygdom Det kan virke paradoksalt at spise (livssymbol) nér
man er uhelbredeligt syg (dedssymbol). Erneering er teet forbundet med
livets grundlag og erneering har ogsa en social betydning, idet vi ofte ska-
ber socialt samvaer med andre ved at spise eller drikke sammen. Familien
har ofte méltiderne som samlingspunkt, hvor familiens oplevelser deles
og diskuteres. Samtidig er indtagelse af mad ofte et overordentlig vigtigt
signal for omgivelserne. Familiens insisteren, pa at patienten indtager
mad og drikke, er ofte et udtryk for at bevare et livshab.

De konkrete forhold vedrerende den syge vil ofte gribe ind i de ssedvan-
lige maltiders monstre og medfere eendringer i hele familiens made at
spise og veere sammen pa. Det kan veere sveert for den syge at deltage i de
sociale sammenhenge i forbindelse med feellesspisning samtidig med at
appetitten ofte er nedsat.

I det palliative forleb er det derfor ofte vigtigst at klarleegge, hvilken mad
og drikke der stadig kan veekke appetit snarere end egentlig veegtning af
ernaringsrigtig kost, samt hvilke symptomer og gener, der forhindrer
indtagelse af mad eller heemmer lysten til mad.

Tidligere angav méltiderne ogsa arstiderne, ingredienserne viste om det
var vinter, forar, sommer eller efterar. Dette aspekt kan let blive mere
utydeligt i dag, hvor udbudet af fedevarer er stort og varieret. Maltidet
har derfor ikke samme genkendelse af drstiderne som signaleffekt som
tidligere, men for specielt den eeldre generation ber man veere opmaeerk-
som pa dette aspekt.

Handlemuligheder i forbindelse med maltider/erneering
For at fremme patientens muligheder i forbindelse med indtagelse af mad
og drikke kan personalet



1 fordele sma appetitvaekkere/maltider over dognet

A give medicin pa rigtigt tidspunkt, fx antiemetika, analgetika
Ao anvende appetitstimulerende medicin (steroider)

A tilbyde hdand- og mundhygiejne for maltidet

A sikre at det omgivende miljo stimulerer til indtagelse af mad

A sorge for hensigtsmaessig lejring, der muligger indtagelse af maltidet pa en
behagelig mdde

s skabe socialt samveer ved maltidet
A skabe valgmuligheder i forbindelse med maltidet
s tilbyde onskede drikkevarer efter maltidet

Ao undga fladt liggende leje lige efter maltidet m.h.p. at minimere opstad,
kvalme

Ao evt.made patienten

Ernaering i eget hjem

Ofte er mulighederne for at sikre patientens indtagelse af mad og drikke
i eget hjem bedre end pa institution. Patienten er i sit eget miljo, duften af
madens tilberedning kan stimulere appetitten, og de personlige favoritter
pad menukortet kan leveres i det omfang aegtefeelle eller familien vare-
tager opgaven. Samtidig er det muligt at tilstreebe, at det sociale samveer
om maltiderne ligner familiens tidligere anvendte.

For patienter, der bor alene, kan maltidet veere en anden sag. Madud-
bringning foregdr ofte fra centrale steder, hvor den enkeltes onsker til ind-
holdet kan veere vanskelige at tilgodese pa en fleksibel mdde. For patien-
ter der bor alene i eget hjem, er hjemmehjeelpens méltider derfor ofte at
foretraekke, da det bedre muligger fleksibilitet i maltidets indhold.

I dag ber der i princippet ikke veere nogen erneeringsmeessige problemer,
der ikke kan loses i eget hjem og som sadan give anledning til ind-
leeggelse. Ogsad anvendelse af intravenes veeskeindgift, erneeringssonde
m.m. er mulig i hjemmet dog betinget af et kompetent personale, der har
tilstreekkelig indsigt og rutine i adminstrationsformerne.

Samarbejdet og involvering af egen lege er vigtig for den erneerings-
meessige pleje og behandling. Er der utryghed i dette samarbejde for-
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planter det sig let til patient og familie, som s maske af den drsag ensker
indleeggelse.

Erneering pa institution

Pa sygehuse laves maden ofte i centrale kekkener og individuelle speci-
elle méltider serveres derfor oftest portionsanrettet. dInskemaltider skal
som regel bestilles dagen for. Da det kan veere vanskeligt for patienten at
forudse sine onsker til dagen efter, ber der veere mulighed for situations-
servering. Dvs. at afdelingen skal kunne opfylde patientens ensker uaf-
heengig af normale tidspunkter for maltider, og at maltidernes indhold
skal kunne varieres.

Afdelingens keokkenfaciliteter ber ligeledes std til radighed for de pa-
rorende, sd de ogsd kan tilberede enskemaltider.

4.4 Dehydrering og vaeskebehandling

De fleste kreeftpatienter er i stand til at indtage peroral vaeske i passende
meengde, ogsd langt ind i det afsluttende forleb. Gradvist indtreeder
imidlertid et nedsat behov for at drikke, sdvel som for at spise. Dette med-
forer nok en vis dehydrering, men tilstanden er en normal del af deds-
processens fysiologi. Hertil horer nedsat diurese, men ikke nedvendigvis
torstfolelse, ureemi eller elektrolytforstyrrelser.

Indenfor den palliative medicin, og i overensstemmelse med WHO'’s
definition af palliative care, er det uhensigtsmeessigt at give intravenos
veesketilforsel til deende patienter, da

0 dedsprocessen kan forleenges

o risiko for lungeedem kan oges

0 patologiske veeskeansamlinger kan forveerres (pleuraekssudat, ascites,
odemer, sekretion i mave/tarmkanalen etc.)

0 problemer omkring vandladningen kan foreges (hyppige toiletbesog,
inkontinens, bleereretention, behov for blerekateter)

0 intravengs veeskebehandling kan veere en barriere mellem patient og

parerende.

Vaskebehandling kan dog veere klart indiceret til patienter, som endnu er
i relativ god almentilstand, i felgende situationer.



A Patienter som er ude af stand til at drikke, fx ved synkestop fordrsaget af
hoved/halscancer

A Patienter med total tarmobstruktion, ventrikelretention og opkastninger
A Patienter, som har andre store veesketab, fx diarré eller polyuri
A Patienter, som giver udtryk for torst

A Patienter, som bliver konfuse eller pa anden mdde cerebralt pdvirkede, og
hvor dehydrering eller mangelfuld udskillelse af laeegemidler eller disses
metabolitter kunne veere en medvirkende drsag

Ao Patienter, som ytrer gnske om at fa veeske

Patientens eget onske vil her vere retningsgivende, hvorimod i.v. veeske
ikke ber gives pa de pdrerendes foranledning, endsige krav. De pa-
rerende kan have en forestilling om, at den deende lider som folge af torst
eller endog at veeskemangel er selve dodsdrsagen. I de allerfleste tilfeelde
kan problemet lgses ved information og samtale om tilstandens natur og
grundene til ikke at give vaeske.

Mens undladelse af veeskebehandling er helt naturlig i patientens hjem
eller i hospice/den palliative enhed, kan det vaere mere problematisk i en
sygehusafdeling. Her er veeskebehandling af sveert syge patienter en
almindelig rutine, som det derfor er lettest at folge for alle patienter. Ofte
vil intravenegs veeskebehandling veere igangveaerende, og der kraeves der-
for en aktiv stillingtagen, nar behandlingen skal seponeres. Dette kan
veere vanskeligt og forudseetter brud med vaneforestillinger, specielt for
personalet.
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Kapitel 5
Omsorg for pargrende

Uhelbredelig sygdom pavirker ikke alene patienten — hele familien pavir-
kes betydeligt folelsesmeessigt. Angst, sevnforstyrrelser og indre uro rap-
porteres hyppigt blandt parerende, hvilket kan veere medvirkende til at
komplicere patientforlebet. Er der tale om et langvarigt sygdomsforleb,
teerer dette voldsomt pa de pdrerendes ressourcer. En god stette til
parerende er derfor ikke blot af veerdi under patientens sygdom, men kan
tillige have betydning for, hvordan pérerende reagerer i perioden efter
patientens ded.

Séledes viser undersggelser, at eegtefeellen til en kreeftpatient ogsd er ud-
sat for stress allerede fra det tidspunkt, hvor sygdommen diagnosticeres.
Flere undersogelser tyder pd at aegtefeellen generelt er stresspavirket i
hojere grad og i leengere tid end patienten selv. Dette kan forebygges ved
at inddrage aegtefeellen i plejen af patienten og i samtale om behandling,
prognose og kontrol (Johansen og Ross-Petersen, 1997).

5.1 Parorendes reaktioner

De hyppigst forekommende problemomréder for parerende i forbindelse
med et alvorligt sygdomsforleb er den folelsesmaeessige belastning ge-
nerelt, herunder uvisheden og angsten for patientens ded, fysiske krav
om at skulle overkomme en hel raekke praktiske geremadl, eendringer i rol-
lefordelingen i familien og ekonomiske problemer. Kommunikationen
familiemedlemmer imellem kan udgere et seerskilt problemomrade.

Parerende skal saledes forholde sig til en reekke nye og uvante situationer
og det kan veere sveert at acceptere en evt. aeendring i familiens rolleforde-
ling. Voksne bern skal méske optraede som foreeldre, som dem der stotter
og opmuntrer patienten. For nogle mennesker er det uvant at dele deres
inderste tanker og folelser med aegtefeellen. Dette ma personalet naturlig-
vis respektere i den udstreekning, det ikke paferer patienten yderligere
lidelse pga. fortielse.

I takt med patienten slojer af, kan patienten fremtreede indelukket, afvi-
sende eller irritabel, og dette kan af den parerende opfattes som om



han/hun er utilstraekkelig i sin stette og skubbe til latente skyldfelelser.
Indenfor AIDS-omréddet er dette feenomen sd velkendt, at der ligefrem ta-
les om “survivors guilt”, dvs. skyldfelelser over at veere den overlevende.

Parerende fungerer ofte som patientens talerer for omverdenen, rappor-
terer om @ndringer igennem det seneste degn, forteller hvad leegen
sagde, hvad blodpreverne viste og sd videre, hvorved den parerendes
egne folelser og reaktioner forbigas. P4 grund af det steerke folelsesmees-
sige pres, reagerer nogle parerende derfor med lav tolerancetzerskel over-
for personalet, evt. med aggressive udfald og beskyldninger, der kan
forekomme urimelige, hvilket personalet md kunne rumme. Ofte vil
parerende efter dodsfald skamme sig over, at de maske stillede urimelige
krawv.

Nogle parerende forventer det umulige af sig selv og er sa pavirket af
hele situationen, at de ikke formar at drage omsorg for egne basale behov
for mad, drikke, og sevn. Personalet kan i de tilfeelde stotte de parerende
ved at gore opmaeerksom pa problemet. Det kan ogsd nogle gange veere
sveert for parerende at foretage sig noget, der kan opfattes som lystbeto-
net, eksempelvis besoge venner, idet de herved feler, at de svigter patien-
ten. Personalet kan opmuntre og stotte parerende til at “tage fri” ind i
mellem med henblik pa at lade op. Angsten for at miste gor, at nogle
parerende nedig viger fra den syges seng. Personalet kan derfor med for-
del tilbyde at “vikariere”, mens den parerende tager lidt fri.

Frygten - for at sige noget forkert eller upassende i situationen — kan af-
holde personalet fra at sige noget som helst og dermed forsteerke patien-
tens og den parerendes oplevelse af lidelse. Kropskontakt med parerende
— et klap pa skulderen eller et knus — kan skabe tryghed hos nogle, mens
dette vil virke forstyrrende, méske ligefrem ubehageligt hos andre. Per-
sonalet ber derfor ikke pdtvinge kropskontakt, men veere opmeerksom
pa, hvornar dette vil opfattes som en stotte.

Ulgste konflikter

Som hovedregel geelder, at gamle monstre og konflikter i familier van-
skeligt lader sig lose, hvis konflikter forst tages op, nar patientens dod er
neert forestdende. Det kraever et psykisk overskud at lose konflikter og en
evne til gensidighed, hvilket ikke er realistisk i en sddan situation. Perso-
nalet kan have et enske om, at parterne forliges, og vil maske forsoge at
konfrontere patienten eller den pdrerende med det faktum, at tiden er
knap. Mest realistisk vil det veere, hvis man gennem en intervention faci-
literer at parterne erkender og accepterer de vilkdr, hvorunder de har
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handlet pd en given mdde, idet den ikke stdr til at eendre ved livets af-
slutning.

Krisehjaelp

Parerende til patienter visiteret til hospice eller palliativ afdeling har saed-
vanligvis haft nogen tid til at tilpasse sig til, at der er tale om en uhelbre-
delig sygdom. Alligevel er nogle parerende i en akut krise, nar persona-
let moder dem i dette regi. Plejepersonalet md da kunne yde kriseinter-
vention, der forst og fremmest bestar i at stotte den parerende i at se syg-
dommen i gjnene og hjelpe med at strukturere kaotiske tanker gennem
samtaler. Hos nogle reaktiveres tidligere traumer, hvorfor det kan blive
nedvendigt med egentlig krisebehandling ved psykolog. Nogle afdelin-
ger rader over en psykolog — i andre tilfeelde kan man henvise parerende
til Kraeftens Bekeempelse eller egen leege, der kan henvise videre til privat
praktiserende psykolog. Der gives i dag tilskud til de forste 12 samtaler.

5.2 Reaktioner hos born og unge

Born udger en seerlig gruppe af parerende. Typisk har personalet en min-
dre fremtreedende rolle her, da andre familiemedlemmer tager sig af bor-
nene. Patienten og/eller de parerende kan vaere i tvivl om, hvad og hvor
meget, de bor forteelle born omkring sygdomsforleb og ded, og persona-
let far i denne henseende en radgivende rolle.

Born reagerer indbyrdes forskelligt, og reagerer desuden anderledes end
voksne. Sma bern (2-4 &r) forstar ikke det uigenkaldelige i forbindelse
med uhelbredelig sygdom og ded — ogsé selvom de mdske kan udtrykke
sig verbalt. De reagerer pa de voksnes sorg ved uro, klynken, urolig sevn,
evt. passivitet eller klager over at have ondt. Der kan forekomme en
skyldfolelse, baseret pa en fantasi om, at barnet selv er skyld i eller kan
endre ved omstendighederne.

Born i 5-9 ars alderen begynder at forstd, at deden er noget endeligt. De
kan reagere med samme symptomer som mindre bern, samt ved at skabe
konflikter i forhold til skole og kammerater. Patienten og/eller de voksne
pérerende kan derfor have behov for, at personalet informerer barnet om
sygdommen og dens forleb. Imidlertid har de fleste bern selv gjort sig
mange tanker under sygdomsforlebet, og det drejer sig neermere om at
give barnet mulighed for at udtrykke i ord, hvilke tanker han/hun har
gjort sig, og lade barnet give udtryk for, hvad han/hun frygter mest,
fremfor at give barnet en egentlig information om sygdommen. Disse



samtaler skal vaere korte. Det er ikke et udtryk for manglende forstaelse
af situationens alvor, at bern umiddelbart efter at have greedt, gér i gang
med at lege eller tale om noget helt andet. Ofte bliver personalet spurgt
til rdds om, hvorvidt bern kan “tdle” at komme med til begravelsen. Som
hovedregel geelder, at det er godt for bern at deltage i dette afskedsritual,
som giver dem mulighed for at fa sagt farvel — ogsa selvom de voksne
graeder og er kede af det. Det er jo ikke begravelsen, der gor bernene kede
af det, men at de har mistet en elsket.

Unge kan have vanskeligt ved at give udtryk for deres folelser, og tillader
maske ikke sig selv at give udtryk for deres vrede, skuffelse og sorg. De
kan veere praeget af steerke ambivalente folelser overfor den syge, som
med sin sygdom griber ind i den unges selvsteendighedsgerelsesproces.
Det er ikke givet, at andre voksne i familien er opmaerksomme herpd, og
de kan maske opleve, at de ikke kan “nd ind” til den unge og fremtvinge
—en for dem — “forstéelig reaktion”. Personalet kan stette unge ved at ud-
vise opmeerksomhed, ndr de kommer i afdelingen. Sperge til hvorledes
dagligdagen fungerer og sikre, at der er andre voksne, fx en lerer eller en
studievejleder, den unge kan tale med. Kreeftens Bekeempelse har gen-
nemfert en malrettet indsats om berns sorg pa skoler, bernehaver og in-
stitutioner. Projektet har faet titlen Omsorg og har til formal, at fa alle om-
sorgspersoner med vigtig tilknytning til berns felelsesliv til at tage et ak-
tivt ansvar, ndr de meder born i sorg (Kraeftens Bekeempelse, 1997).

Born og unge rerer ved personalets egen angst for at miste, hvilket kan
medfere en risiko for, at der ikke drages tilstreekkelig omsorg for bern og
unge. Her er det af betydning, at personalet taler abent sammen og stot-
ter hinanden i ikke at blive handlingslammet eller heemmet i at yde den
omsorg, der er nedvendig.

5.3 Detterminale forlob

Tiden omkring dedens indtraeden er vigtig for de parerende. Maden, de
oplever dette pd, vil blive afgerende for deres fremtidige forstdelse for ad-
skillelsen fra den, de har mistet. Udgangspunktet er virkeligheden pd
godt og ondt. I det lange lob, er det den, der er nemmest at forholde sig
til. Ritualernes betydning er ogsad vigtige elementer for de parerende,
istandgerelsen og ikleedningen af den afdede, stunden sammen med de
ovrige parerende, hvor man kan give sine folelser frit lob, og hvor man
merker badde sorgen over det skete og lettelsen over, at det nu er over-
stdet, og at det ikke var veerre end det var. Hele familien ma samles om
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dette, ogsd bern og unge. De ma ikke holdes udenfor. Man skédner ingen
ved at holde dem veek fra virkeligheden, tveertimod.

I den forste tid efter dedsfaldet har de parerende nok at gere med alt det
praktiske. Men efter nogen tid kan det veere godt for dem at vende tilbage
til situationen igen og fa mulighed for at se pa det skete i et nyt perspek-
tiv. Det er derfor hensigtsmaessigt, at der — som et tilbud — er tilrettelagt
en efterfolgende indsats over for de parerende med passende mellem-
rum, som sa ebber ud. Dette giver ogsa mulighed for at opfange reak
tionsmdder, som er uhensigtsmeessige og evt. sygelige, og der kan gives
de pédrerende rad om evt. at kontakte psykolog og/eller psykiater.

5.4 Retningslinier

Nedenstdende retningslinier kan veere anvendelige i forholdet til de
parerende

s Pdrarende kan vaere lige sd emotionelt padvirkede af sygdomsforlabet som
patienten. Det er derfor ngdvendigt at plejepersonalet tager sig god tid til
at tale med pdregrende

s Nadr parerende giver udtryk for vrede eller afvisning af personalet, kan det
veere et udtryk for magteslgshed over situationen eller sorg over at skulle
miste en elsket. Det er en statte at personalet forstdr og kan rumme disse
reaktioner

s Vaere opmaerksom pa at medindlagte parerende far daekket basale behov
for vaeske, sovn og opmaeerksomhed. Stot pdrerende i at tillade sig selv at
gore noget lystbetonet, eksempelvis ga en tur, tage fri fra hospitalet eller
hjemmet en halv dag og tilbyd at “vikariere” for den pdargrende

s Lad veere med at have ambitioner pa patientens vegne vedrorende hvilke
konflikter eller mgnstre, der skal tales om eller aendres ved i forbindelse
med det afsluttende sygdomsforlob

A Pargrende i krise fremtraeder ofte forvirrede, usamlede, er meget talende
og har ikke noget overblik over situationen. Saet ind med kriseintervention
og husk, at dette ikke er deres habituelle psykiske tilstand

s Indret afdelingen, sd ogsa bearn faler sig velkomne ved at anskaffe legetgj,
bornebager, tegnesager mv.

s Personalet ber undlade at alliere sig med unge voksne/teenagers, som om
de allerede er voksne - netop pga. foraeldres sygdom kan der vaere behov
for szerlig omsorg og stotte



s Sikre rum og mulighed for en vaerdig afslutning

s Prioriter regelmaessig supervision af personalet hgjt

Nogle har vanskeligt ved at erkende, at de bliver folelsesmeessigt pavir-
ket af arbejdet med deende og de pdrerendes sorg, ud fra en forestilling
om, at egen professionelle rolle anfeegtes herved. I nogle afdelinger er der
mulighed for supervision, hvor det enkelte personalemedlem kan f& mu-
lighed for at forsta egne reaktioner og folelser, hvilket kan forebygge ud-
breendthed. I supervision tilegner personalet sig nogle faglige redskaber,
sdledes at arbejdet pd leengere sigt bliver mere kvalificeret.
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Kapitel 6
Symptomudredning, diagnostik
og behandling

God symptomlindring er en vaesentlig forudsaetning for, at den sidste tid
kan leves med kvalitet og indhold. Ikke alle symptomer kan lindres, og
da slet ikke elimineres. Mdlet er at afhjeelpe unedvendig lidelse ved at be-
herske den viden og de midler, der i dag er til rddighed.

Der er en del etiske aspekter, der gor sig geeldende ved patientkontakt i
almindelighed, og ved kontakt med uhelbredeligt syge og deende pati-
enter i seerdeleshed.

I respekt for patientens autonomi ma prioriteringer og mal diskuteres
med patienten, siledes at man i feellesskab kan formulere en behand-
lingsplan. Hertil horer at deekke det informationsbehov patienten har i
den forbindelse. Det er ofte ikke blot et sporgsmadl om at behandle eller at
undlade at behandle, men snarere, hvad der er den mest adekvate be-
handling under hensyntagen til patientens sygdomstilstand og person-
lige og sociale situation.

6.1 De hyppigste symptomer

Opgorelser over forekomster og hyppigheder af symptomer varierer no-
get aftheengig af, hvilke subpopulationer af kreeftpatienter, der indgar.
Endvidere atheenger sddanne opgerelser af, hvor fremskreden sygdom-
men er i den pdgeeldende population.

I en nylig opgerelse over 176 kraeftpatienter i et multicenter studie, der
omfattede patienter pa bade hospice, sygehus og hjemme, er angivet
forekomst af symptomer med folgende fordeling:

0 treethed 77%

0 madlede 68%

0 mundterhed 61%

0 depression 53%



O smerte 52%
0 angst, uro 51%
o forstoppelse 49%
0 4ndenod 40%
o forvirring 30%

0 synkebesveer 28%

0 hoste 28%
o kvalme 26%
0 opkastning 20%

Tallene afspejler forekomsten pd henvisningstidspunktet (Conill, 1997).
Ved en malrettet indsats er det muligt at nedseette symptomforekomsten
i veesentlig grad (Henriksen et al, 1997).

6.2 Symptomudredning

Det er nedvendigt med en god anamnese, baseret pd god samtaleteknik,
for at fa forstdelse for, hvilke symptomer patienten plages af. Det er ikke
blot tilstedeveerelsen af forskellige symptomer, der skal vurderes, men
ogsa i hgj grad, hvilken vaegt patienten tilleegger dem. Det er ligeledes
vigtigt at fa rede pd, hvad patienten selv har af forestillinger om sympto-
mets drsag og betydning.

Forudseetningen for, at patienten kan fa lindring er, at behandlerteamet
far kendskab til symptomerne. Patienter kan veere tilbgjelige til at veere
selektive, ndr de oplyser om deres tilstand. Herved forstds, at patienter
kan veere tilbgjelige til kun at rapportere symptomer, som de tror den
pdgeeldende er interesseret i, og som de sa forventer, de kan fa hjeelp med.
Patienter kan fgle sig til besveer med klager over mundterhed, forstop-
pelse, angst, uro osv., hvis ikke der klart vises interesse for alle problemer,
smd som store.

Endvidere er det almindeligt forekommende, at bade patienter, deres
parerende og behandlerne accepterer en storre byrde af symptomer end
det er nedvendigt ud fra en opfattelse af, at symptomerne er uundgdelige.

For alle symptomer geelder det, at de kan skyldes felgende

0 grundsygdommen
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0 behandling af grundsygdommen eller af andre symptomer
0 generel svaekkelse

0 samtidig optreeden af anden sygdom
Ved samtlige momenter i symptomudredningen

0 anamnese
0 objektiv undersogelse

0 supplerende undersogelser

er det af betydning for de oftest skrebelige patienter, at man hele tiden af-
vejer de etiske aspekter “at gore godt” og “at ikke gore skade”.

Til hvert symptoms udredning herer ogsa en vurdering af, hvilken rela-
tiv betydning, man kan tilleegge symptomets fysiske, psykiske, sociale og
eksistentielle dimension.

6.3 Akutte tilstande

Hos patienter med forventet kort levetid, hvor man har aftalt palliative
foranstaltninger, ma man veere forberedt pa, at der kan opsta akutte til-
stande. Dette kan veere tilstande fra alle organsystemer, som fx voldsom
bledning fra mavetarmkanal, urinveje eller luftveje eller smertefulde, ob-
struktive tilstande i gastrointestinalsystemet, obstruktion af lever- galde-
veje, pludselig og uventet indseettende okklusion i urinveje med ureemi.
Knoglebrud, der er smertevoldende eller som besveerligger eller umulig-
gor den planlagte pleje. Pavirkninger af centralnervesystemet, som fx
tvaersnitssyndrom eller hjernemetastaser.

Disse tilstande kan ofte optreede meget dramatisk og vil kraeve patientens
og leegens stillingtagen til, om man skal skride ind med kausal behand-
ling eller alene behandle palliativt. I det forste tilfeelde skal de alminde-
lige visitationssystemer over vagtlaege og skadestue aktiveres, men det
ber tilstreebes, at patientens stamafdeling ogsa inddrages, og evt. benyt-
tes i forbindelse med akut indleeggelse, safremt dette er muligt.

6.4 Symptombehandling

Al behandling starter med en forklaring til patienten om, hvad man me-
ner drsagen til symptomet er, og hvilke muligheder der er for at hjeelpe.



En del problemer kan forebygges, ndr man blot hele tiden holder sig “tre
skridt foran” i sin planleegning af behandlingen. Symptomer, som er un-
der kontrol, ma hele tiden revurderes, og man ma forudse, at problemer
kan genopsta og derfor have forberedt hvilken indsats, der sd skal ivaerk-
seettes.

I det folgende afsnit beskrives nogle af de hyppigste og mest plagsomme
symptomer.
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Kapitel 7
Smerter og smertebehandling

Smerter er et af de hyppigst forekommende symptomer ved avanceret
kreeftsygdom. Smerter er endvidere det bedst undersegte symptom, bade
etiologisk, epidemiologisk, patofysiologisk og behandlingsmeessigt.

Flere undersoggelser har vist, at smerter forekommer hos 30-40% af kreeft-
patienter, som stadig er i kurativ behandling men hos 70-90% af patien-
terne med fremskreden og terminal sygdom. Der er forskelle i preeva-
lensen af smerter ved forskellige cancersygdomme, fx angives den til
ca. 87% for oesophaguscancer, ca. 74% for mammacancer og ca. 58% for
malignt lymfom. Udover primeertumors art og lokalisation afheenger
smerters forekomst og sveerhedsgrad dog nok sd meget af metastase-
ringsmenstret. Fx forekommer smerter hos ca. 83% med knoglemetasta-
ser til forskel fra ca. 35% ved levermetastaser.

Det skal dog ogsd pointeres, at der ikke er nogen sikker sammenheeng
mellem patologiske forandringer og smerteforekomst. Patienter med ud-
bredt metastasering kan veere helt eller naesten uden smerter. Andre pati-
enter kan vere smerteplagede, selvom der kun er beskedne objektive
tegn pa sygdomsspredning.

Palliativ indsats omfatter mere end smertebehandling, som dog star cen-
tralt i feltet. Nar man arbejder mélrettet med smertebehandling, kan man
vanskeligt undgd at komme til at se patienten “udenom” smerten, bade
alle de andre symptomer og patientens totalsituation.

For den leege, sygeplejerske eller sygehusafdeling, der star tovende over-
for det palliative felt, er smertebehandling derfor et godt udgangspunkt.
Smertebehandling som mange steder er godt indarbejdet, kan betragtes
som prototypen pa symptomkontrol. Af denne grund er smerter og smer-
tebehandling omtalt seerligt udferligt her.

7.1 God klinisk praksis

God klinisk praksis i smertebehandling hviler ikke bare pd anvendelse af de



rigtige stoffer og teknikker pa rette tidspunkt, men mindst ligesd meget
pé forudseetninger af mere strategisk og holdningsmeessig art.

De vigtigste af disse forudseetninger er:

Prioritering

Smertebehandling bliver aldrig bedre end den prioritering den tildeles i
den kliniske hverdag. I alle led af pleje og behandling ma smertebehand-
ling have den samme vaegt som symptomet har i patientens bevidsthed
og for patientens livskvalitet. Til gengeeld vil der som regel veere andre
dele af pleje/behandling, som mere er begrundet i faste rutiner og tradi-
tioner end i hensyn til patientens velfeerd, og som derfor kan nedpriori-
teres. Til prioritering herer, at der afseettes tilstraekkelig tid og ressourcer
til omhyggelig smerteanamnese, opmerksomhed pa detaljer, behand-
lingsevaluering, omhyggelig journalfering, ligesom smertestatus ma
veere fast dagsordenspunkt ved stuegange, konferencer, rapportgivning
og undervisning,.

Tveerfaglighed

God smertebehandling forudseetter tveerfagligt samarbejde, forst og
fremmest mellem sygeplejersker og leeger. Basis er intensiv observation,
lobende vurdering af behandlingseffekt, feelles dreftelse, feelles holdning
og feelles viden samt hurtig, helst forebyggende indsats overfor nye eller
forveerrede smerter.

Udover lzeger og sygeplejersker ma fysioterapeut indga i det tveerfaglige
samarbejde. Fysioterapi i det palliative omrade er fuldt berettiget, selvom
levetiden maske er kort og formalet derfor ikke primeert er rehabilitering.

Kontinuitet

Smerter (og andre symptomer) sendrer sig over tid, i styrke, karakter og
lokalisation, ligesom effekten af smertebehandlingen kan sendre sig. En
smertebehandling fungerer derfor aldrig af sig selv, men kreever opfelg-
ning, evaluering og justering med jeevne intervaller. Denne opfelgning
ma veere aktivt opsegende fra den ansvarlige leeges side, eftersom mange
patienter holder sig tilbage fra at kontakte deres leege, eller har sveert ved
at vide, hvilke tegn de skal reagere pa.

Ingen patient med uhelbredelig, malign sygdom, der er udskrevet fra
sygehus som “feerdigbehandlet” ma veere overladt til sig selv, men skal
folges af leegen med relevante intervaller.
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En konsultation eller et sygebesog bor derfor altid munde ud i en ny af-
tale til bestemt tid. Det rigtige interval varierer selvsagt, men i terminal-
fasen kan der ofte veaere behov for tet kontakt. Hvis leege og patient ken-
der hinanden godt, kan smertebehandlingen meget vel justeres pr. telefon
enten med patienten selv, parerende eller med hjemmesygeplejersken.

Kontinuitetsbrud ved udskrivelse kan naeppe helt undgas men bgr mini-
meres mest muligt. En vel planlagt udskrivningsprocedure og hurtig ef-
fektiv kommunikation mellem primeer og sekundzeer sektor ber veere en
selvfelge. Kontinuitetsbrud i primeersektoren, ved egen leeges fraveer og
udenfor dagarbejdstiden, md afbedes ved et teet samarbejde med hjem-
mesygeplejen, som bedre kan udgere kontinuiteten. Besog til deende pa-
tienter af en vagtleege, der ikke kender patienten, er stort set nytteles og
kan i veerste fald fere til overflodige indleeggelser. Patienten ber i dag-
tiden altid kunne komme i kontakt med sin leege udenom eventuel tele-
fonsvarer.

Inddragelse af psykologiske faktorer

Steerke smerter er, sammen med tab af veerdighed, identitet og selvkon-
trol, veesentlige dele af patienters og befolkningens forestilling om at
veere alvorligt syg og deende. Patienten med uhelbredelig kreeft ved
godt, at smerterne ikke gar over eller mildnes af sig selv, men frygter
tveertimod at det vil blive ved og madske forsteerkes frem mod dedstids-
punktet. Det er derfor vigtigt at informere realistisk om mulighederne for
smertelindring. Smertefrihed ber ikke loves, fordi det ofte ikke er et rea-
listisk médl. Dog ber der veere deekning for at give tilsagn om en rolig og
smertefri tilstand i de sidste timer/degn, hvilket er veesentligt for at mind-
ske patientens angst for dedsprocessen.

Smerter hos kreeftpatienter i den palliative fase er aldrig rent psykogene
men har altid en psykologisk komponent. Der er tale om en persons sub-
jektive oplevelse af et ubehageligt sansestimulus, personens fortolkning
af denne oplevelse og personens made at udtrykke sin lidelse pa. Alle tre
led varierer med personens tidligere og nuvarende psykiske tilstand,
med vaner, kultur og med miljget omkring patienten, herunder vores
adfeerd som behandlere.

Man taler om “totalsmerte”, ndr man i vurderingen af smerten ogsa ind-
drager de psykologiske, sociale og eksistentielle/andelige faktorer, der
har betydning for patientens smerteoplevelse og for den hjeelp, som kan
tilbydes udover den medikamentelle smertebehandling.



De vigtigste psykiske ledsagefeenomener til smerter (og til livstruende
sygdom i det hele taget) er depression og angst. For begge er arsags/virk-
ningsforholdet gensidigt, dvs. smerter kan forarsage depression eller
angst, og angst og depression kan omvendt intensivere smerteoplevelse
og smerteadfeerd.

7.2 Smerteanamnese og -diagnose

Grundlaget for en rationel smertebehandling er en grundig smertea-
namnese og en objektiv undersogelse foretaget specielt med henblik pa
smertetilstanden. Dette sammenholdt med en vurdering af den forelig-
gende patologi giver behandleren grundlag for en arbejdshypotese ved-
rorende smertedrsagen og smertetypen.

Der kan veere tale om folgende arsager

o smerter forarsaget direkte af den maligne proces.

0 smerter der er sekundeere til grundsygdommen (fx muskelsmerter)

O

smerter der er sekundeere til behandlingen (fx strdlefelger)
0 smerter der er uden relation til den maligne sygdom (fx kroniske ryg-

smerter)

Kombinationer forekommer ofte, og tvivl om smertedrsagen er heller
ikke ualmindelig.

Smerter kan endvidere veere af tre hovedtyper

0 Somatiske (fra stotteveev dvs. knogler, muskler, hud)
0 Viscerale (fra de indre organer)
0 Neuropatiske (fra det perifere og centrale nervesystem)

Ogsé her er blandingsformer almindelige. Sivel smertedrsager som smer-
tetyper kan endre sig gennem forlebet.

Gennembrudssmerter kan optreede bade spontant og udlest af aktivitet.
Man ma sdledes ogsa skelne mellem hvilesmerter og de aktivitets-udloste
smerter.

For de fleste patienter er det hensigtsmeessigt at blive delagtiggjort i
leegens fund og overvejelser angdende bidde smertedrsag og smertetype.
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Smerteanamnesen bestdr af flg. vaesentlige spergsmal

a hvor? (lokaliseret/udstrdlende)
a hvornar? (konstant/intermitterende/ogsd om natten)
A hvordan? (patientens beskrivelse af smertekarakteren)

A hvor meget? (indvirkning pa de daglige aktiviteter. Patientens angivelse af
smertestyrke efter en skala 0-10)

a hvorfor? (patientens egen opfattelse af smertedrsagen)

Ao medicinanamnese: ngjagtig angivelse af hidtidig medicinering, doser,
positive/negative virkninger

Denne detaljerede smerteanamnese er en forudseetning for, at behandle-
ren kan planleegge en rationel behandling og giver samtidig patienten
folelsen af at blive lyttet til og taget alvorligt.

Den objektive undersogelse ma i visse tilfaelde suppleres med paraklini-
ske underspgelser (rtg., CT og MR-scanning, ultralyd).

7.3 Farmakoterapeutiske grundprincipper

Skelettet i medikamentel smertebehandling af kreeftpatienter udgeres af
WHO'’s velkendte smertetrappe, modificeret efter danske forhold.

1.trin:  Paracetamol og/eller NSAID

2.trin: Perorale opioider + Paracetamol/NSAID

3.trin: Plasterbehandling (opioid) +/- hjelpestoffer
Opioidrotation

Epidural/spinal kateter (opioid + lokal analgesi)

4.trin:  Subkutan infusion (opioid + hjalpestoffer)

Intravengs infusion (opioid + hjalpestoffer)




Valg af opioid

Morfin er det klassiske og mest veldokumenterede stof. Det har god styr-
barhed og er forstevalg til langt de fleste patienter. Der findes en lang
reekke formulationer, bade i depotform og hurtigvirkende form.

Opioider virker ikke identisk. De har forskellige receptoraffinitet og ki-
netik, og der er ikke komplet krydstolerans. Ved ukontrollerbare smerter
eller kraftige bivirkninger kan opioid-rotation, dvs. skift fra et opioid til et
andet, veere en hjeelp. Det kan fx dreje sig om skift fra hgjdosis morfin til
metadon (dette vil ofte veere en specialistopgave).

Metadon er vanskeligt styrbart, specielt til ikke-opioidtilveennede patien-
ter og ber derfor ikke vere forste valg. Laengere henne i forlebet kan
metadon derimod veere en god alternativ mulighed, hvis morfin trods
dosisegning har medfert aftagende virkning og/eller bivirkninger.

Ketobemidon findes bade i depotform og som hurtigtvirkende praeparat.

Fentanyl er indholdsstoffet i opioidplaster. Transdermal fentanyl giver en
effektiv basismedicinering, som dog til gennembrudssmerter ma supple-
res med p.n. medicinering ad anden vej.

Oxykodon og hydromorfon er i depotform nyligt introduceret i Danmark,
men stofferne har i mange ar veeret anvendt i USA og England.

Svage opioider, dvs. kodein og tramadol (Nobligan) samt stoffer med
blandet agonistisk/-antagonistisk virkning kan ikke anbefales til rutine-
maessig brug.

Smertebehandling med opioider skal vaere opbygget af

a) basismedicinering, der tilsigter kontrol med den konstante grund-
smerte og forebyggelse af gennembrudssmerter. Der tilstraebes en vedva-
rende, jeevn effekt uden svingninger.

Hertil anvendes langtidsvirkende midler:

0 depottabletter
o plaster

0 kontinuerlig subkutan infusion
b) p.n. medicinering, der tilsigter kontrol af gennembrudssmerter.

Hertil anvendes hurtigtvirkende og korttidsvirkende midler:
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0 almindelige tabletter

0 mikstur

0 suppositorier

0 injektioner

Patienten skal have fri adgang til p.n. medicinering, sd vidt muligt som
selvadministration. Pn. doserne ber sta i et rimeligt forhold til den sam-
lede degndosis. Vedvarende eller sterre forbrug af p.n. medicin betyder,

at basismedicineringen skal oges med en meengde der svarer til p.n. for-
bruget.

I det folgende skal nogle af teknikkerne kommenteres naermere.

Opioidbehandling med plaster er en ideel metode til patienter, der ikke
eller kun med besveer kan tage peroral medicin, eller som ikke folger or-
dinationerne nejagtigt (compliance-problemer). Virkningen er maksimal
24 timer efter start af behandlingen (steady state) og holder sig konstant i
2-3 dogn.

Dosisggning kan om fornedent foretages efter 24 timer.

Enkelt-injektioner, fortrinsvis subkutane kan i en begreenset periode
veere tilstreekkelige for patienter med ukomplicerede og kortvarige ter-
minalforleb. Ulempen er de svingende plasmakoncentrationer og derfor
den svingende effekt. Ofte vil naeste injektion forst blive givet, nar smer-
terne er vendt tilbage. For at undga gentagne stik kan man leegge en ka-
nyle & demeure fx en Butterfly eller Baxter kanyle.

Subkutan infusion med pumpe
Denne teknik er i de senere dr begyndt at sld igennem i Danmark og har
vist sig suvereen til palliation i den sidste fase af felgende grunde

0 jeevn og konstant plasmakoncentration og dermed stabil og styrbar ef-
fekt

0 teknikken er enkel

o der beheves ikke intravenes adgang

0 der kan gives de nedvendige blandinger af opioid og hjeelpestoffer

0 uhensigtsmeaessig veesketilforsel kan undgas

0 behandlingen er seerdeles velegnet til hjemmeverende patienter.

0 muligger p.n. doser som er hurtigtvirkende



Det anbefales, at ethvert hospital har et antal pumper til bide indlagte og
hjemmeverende patienter. Det vil veere hensigtsmeessigt, at pumperne
og ekspertise i deres brug er centraliserede i sygehusets smerteklinik el-
ler palliative enhed.

Ved valg af pumpe er det vaesentligt at veelge en type, der er robust, let at
betjene, tillader gjeblikkelige sendringer i dosering, og som er gkonomisk
acceptabel i badde anskaffelse og drift.

En lang reekke farmaka, der er vigtige i palliation af den deende patient
er blandbare og kan indgives med sprejtepumpe. De vigtigste stoffer er
morfin, metoklopramid (Primperan®), midazolam (Dormicum®), halope-
ridol (Serenase®) og skopolamin. Det ma forelebig anbefales, at planlaeg-
ning og gennemforelse af subkutan infusion med pumpe superviseres fra
smerteklinik eller palliativ enhed.

Epidural/spinal smertebehandling via kateter

Denne teknik har faet aftagende betydning i de senere dr fordi den er in-
vasiv og ressourcekraevende. Tekniske problemer optraeder ofte og alvor-
lige komplikationer kan opstd. Metoden kan stadig veere indiceret i ud-
valgte tilfeelde, fx sveere lokaliserede neurogene og viscerale smerter. Det,
der gor denne behandling seerlig veerdifuld, er muligheden for at kombi-
nere opioid med lokal analgetika i lav dosering. I visse tilfeelde kan ogsd
andre stoffer komme pa tale

Indikationsstilling og gennemforelse af epidural/spinal smertebehand-
ling er en anzestesiologisk specialopgave.

Intravengs opioid

Opioider kan anvendes intravenest som enkeltinjektioner med meget
hurtigt indseettende og hurtigt opherende virkning, men administreres i
slutfasen som kontinuerlig infusion, populeert kaldet “morfin-drop”. Det
ber her understreges, at det er uhensigtsmeessigt at anvende intravenes
morfin, givet som enkeltstof, som den ultimative, palliative behandling.
Doserne kan hos tilveennede patienter blive meget hoje, uden at den on-
skede effekt indtreeder, og der kan optreede alvorlige bivirkninger (para-
dox smerte, hyperalgesi, myoklonier, psykomotorisk uro). Hvis mor-
findosis stiger hurtigt, eller hvis der optraeder tegn pd bivirkninger, bor
man skifte til et andet opioid (fx Metadon) og kombinere med sedativa.

Et andet problem ved intravenes opioidinfusion til den deende patient er
risikoen for uhensigtsmeessig veesketilfersel. Det anbefales at anvende
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koncentrerede oplesninger, kombination med sederende eller andre
leegemidler efter behov og naje kontrolleret infusionshastighed, som hele
tiden afpasses patientens individuelle behov. Ordet “morfin-drop” har
associationer til livsafkortning, ja endog aktiv dedshjeelp. Det anbefales,
at man forlader betegnelsen “morfin-drop” til fordel for “kontinuerlig
intravenes palliation”. Der henvises i gvrigt til Sundhedsstyrelsens vej-
ledning af 6. december 1995.

7.4 Sekundeere analgetika og hjaelpestoffer

Ved sekundeere analgetika forstds leegemidler, der er registreret pa andre
indikationer, men som har vist sig ogsa at have analgetiske egenskaber.
Deres effekt er veldokumenteret, og de ber kunne anvendes pa basisni-
veauet. De vigtigste grupper er

Antidepressiva, som kan have effekt pa neuropatiske smerter, serlig af
dyseestetisk type (breendende, sviende, stikkende).

Antikonvulsiva, som kan have effekt pd neuropatiske smerter, serlig af
neuralgiform type (jagende, udstralende).

Kortikosteroider, som kan have analgetisk effekt ved deres antiinflam-
matoriske egenskab og ved deres evne til at reducere tumortryk, bade i
centralnervesystemet, pa perifere nerver og andre steder.

Udover steroidernes effekt som sekundeere analgetika (se ovenfor) har de
stor palliativ betydning pd en reekke specifikke indikationer

0 appetitleshed og madlede

0 kvalme, som supplement til eller i stedet for geengse antiemetika

0 centralstimulerende effekt, som sandsynligvis modvirker opioidindu-
ceret sedation og derfor muligger dosisegning, som patienten ellers
ikke ville acceptere

0 treethed og sygdomsfelelse

Kortikosteroider kan anvendes bade peroralt (prednisolon) og parente-
ralt (dexamethason). Doseringen skal i starten veere tilstreekkelig hej til
at give sikkerhed for om der er effekt eller ej, men senere anvendes den
lavest mulige vedligeholdelsesdosis.



Kortikosteroiderne ber i almindelighed reserveres til patientens sidste
2-3 maneder, fordi langtidsbivirkningerne sdledes sjeeldent ndr at blive et
problem.

Seponering eller for hurtig nedtrapning af steroiddosis kan give patien-
terne problemer, saisom foragede smerter, kvalme og sygdomsfelelse.

Bisfosfonater, som kan anvendes i forbindelse med smerter fra knogle-
metastaser. De heemmer nedbrydningen af knogleveev. Der er bedst do-
kumenteret effekt ved myelomatose, bryst- og i nogen grad prostata-
kreeft.

Ved hjalpestoffer forstds leegemidler, der anvendes sammen med analge-
tika for at reducere disses bivirkninger eller for at opna en anden pallia-
tiv effekt, der indirekte forbedrer smertebehandlingen.

De vigtigste stofgrupper er

Laxantia

Disse er obligatoriske som supplement til opioidbehandling og ber an-
vendes fra starten pa profylaktisk vis. Laxantiabehandling kreever om-
hyggelig kontrol og justering fra de behandlende sygeplejersker og leeger.

Antiemetika
Kvalme forekommer bade som opioidbivirkning og af andre drsager.
I begge tilfeelde er antiemetika nedvendige for at gennemfore smertebe-
handlingen.

Benzodiazepiner

Kan anvendes for deres muskelafslappende, sevninducerende og angst-
dempende virkning. De gives som supplement til, ikke som erstatning
for psykologiske tiltag.

H,-blokkere og syrepumpehammere
Er gode midler imod syrerelaterede ovre gastrointestinale gener som
smerter, ubehag, halsbrand og visse typer af kvalme.

7.5 Psykologisk smertebehandling

Psykologisk smertebehandling spaender over et stort register, lige fra
hvordan vi samtaler med patienten og dennes parerende om smerter, til
specifikke teknikker som afspaending, visualisering eller hypnose.
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Vigtigst for patientens evne til at tale smerte er folelsen af at blive lyttet
til, at smertebehandlingen prioriteres hoijt, og at intet relevant tiltag lades
uforsegt.

Smerter er ofte en veesentlig drsag til reduceret formden og kapacitet, fx
smerter ved belastning eller beveaegelser. Denne type smerter kan veaere
umulige at eliminere, hvorfor patienten bliver nedt til at aendre livsstil og
affinde sig med den reducerede kapacitet. For nogle er dette uacceptabelt,
og vreden og sorgen herover kreever stotte, opbakning og hjeelp til at
komme videre. I andre tilfeelde kan aktivering, humor og selskab vare de
rette midler.

Hos mange patienter og deres parerende eksisterer urealistiske forestil-
linger om analgetika af opioidtypen, fx frygt for at de mister deres virk-
ning, hvis man begynder for tidligt, at man bliver afheengig eller narko-
man, at man bliver slov eller utilregnelig. Det kan veere afgerende at dis-
kutere og korrigere disse myter.

Angst, ensomhed, bekymring for efterlevende born eller aegtefeelle og
konflikter (med parerende eller personale) er forhold der forsteerker
smerteoplevelse og smerteadfeerd. De ma handteres psykologisk af den
eller de personer, der, uanset faggruppe, er neermest ved patienten. I van-
skelige tilfeelde er fagpsykologisk assistance nedvendig, enten til direkte
patientkontakt eller til personalesupervision.

7.6 Fysioterapi

De veesentligste fysioterapeutiske bidrag til smertebehandling bestar i:
massage, lymfedembehandling, korrekt lejring, mobilisering, transkutan
elektrisk nervestimulation (TNS), evelser, afspending og radgivning
vedrerende hjeelpemidler som halskrave, stettekorset etc. Alt dette er af
stor betydning for smertekontrol, smertemestring og for palliation i bre-
dere forstand. Ikke mindst virker fysioterapeutiske tiltag aktiverende,
kontaktskabende og modvirker fglelsen af at vaere opgivet.

7.7 Organisation af smertebehandling

Basisniveau

Smerter er s almindeligt et symptom ved avanceret kreeftsygdom, at
principperne for god, klinisk praksis indenfor bade behandling og pleje ber
veaere kendt og kunne udeves overalt i sundhedsvaesnet. Acceptabel smer-



tekontrol kan opnés hos 80-90% af patienterne, safremt principperne fol-
ges.

Hyvis dette skal opnds, kreeves en malrettet indsats pa den enkelte syge-
husafdeling. En model kunne veere, at der i hver afdeling veelges en fast-
ansat leege og en sygeplejerske med interesse for omradet, som tilleegges
ansvar for

0 at udforme afdelingens praksis for smertebehandling

0 at felge udviklingen pa omradet og lebende opdatere praksis
0 atudforme skriftligt vejledningsmateriale

0 at serge for regelmaessig, gentagen undervisning

0 atovervage kvaliteten

I primeersektoren md den enkelte praktiserende leege og hjemmesygeple-
jerske ved efteruddannelse holde sig velorienteret i den aktuelle viden
om smertebehandling.

For patienter med smerter, der er vanskelige at behandle (de resterende
10-20%), ber der vere let og uhindret adgang til at henvise til ekspert-
niveau og vilje til at udnytte denne mulighed.

Eksperterne kan veere tilstede i smerteklinik eller palliativ enhed. Hvis
der er behov for vurdering med henblik pé stralebehandling, ber patien-
ten vurderes ved onkologisk afdeling. Dette skal altid overvejes ved
fokale, smertevoldende knogleprocesser, men kan ogsa vere relevant i
andre situationer. Palliativ strdlebehandling ber kunne gives med et
minimum af ventetid og patientbelastning.

Smerteklinik: Anzaestesiologiske afdelinger har som regel en smerteklinisk
funktion. Denne mda kunne betjene bade hospitalets indlagte patienter
med elektive og akutte tilsyn og kan have en udadrettet konsulentfunk-
tion for hjemmeveerende smertepatienter. Smerteklinikken har derfor be-
hov for ambulatoriefaciliteter og for ressourcer til at varetage telefonisk
kontakt til patientens hjem, til hiemmesygeplejerskerne og til den prakti-
serende leege. Veerdien af denne telefonrddgivning afhaenger meget af, at
den, der ringer ind hurtigt kommer i kontakt med en person, der kender
patienten. Bedre er det, hvis det er smerteklinikken, der aktivt ringer ud.
Telefonradgivning mé ogsd veere til radighed udenfor dagarbejdstid.
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Smerteklinikkens behandlingstilbud bestér af

0 supplerende vurdering af smertetilstanden
o stillingtagen til behandlingsvalg, iseer pA WHO-trappens 3. og 4. trin
0 opfelgning af smertebehandling

Ekspertniveau

Ekspertniveauet udgeres af palliative sygehusafdelinger, palliative teams,
hospice og smerteklinikker. Et palliativt team vil naturligt kunne udga fra
enten regionens palliative afdeling eller hospice. Viden og erfaring om
smertebehandling vil veere stor pa ekspertniveauet, hvilket naturligvis vil
komme de patienter til gode, som modtager omsorg pa dette niveau. Imid-
lertid er det en ligesa veesentlig opgave pa ekspertniveauet at veere videns-
og udviklingscenter samt at have radgivende og superviserende funktio-
ner for regionens sygehusafdelinger, praktiserende leeger og hjemmesyge-
plejersker.

Enhver form for ekspertindsats indebaerer en risiko for “sovepude-
effekt” dvs. at man i for hej grad leegger opgaverne — og maske endog an-
svaret — over til eksperterne. Derved forspildes muligheden for at udvikle
kvaliteten pd basisniveauet.

Balancen mellem at gore tingene selv og give dem fra sig er vanskelig
begge veje og kraever kritisk opmeerksomhed pa begge niveauer.



Kapitel 8
Treethed og almen sygdomsfgalelse

Treethed er et dominerende problem for de allerfleste uhelbredeligt syge,
specielt i den sidste fase af livet.

8.1 Traethed

Treethed og almen sygdomsfolelse er en meget bred og generel beskri-
velse af situationen, og symptomerne kan derfor deekke over et bredt
spektrum af tilstande og veere meget atheengig af det enkelte menneskes
opfattelse og livssituation.

Hyppigheden angives at veere 60-80%.

Arsager: Traethed kan veere det forste symptom pd cancersygdom, men er
ogsd det hyppigste symptom pa aktiv eller fremskreden sygdom, ligesom
det kan veere en bivirkning til kurativ (kemoterapi, strdlebehandling
m.m) eller palliativ (opioider, antidepressiva, stralebehandling m.m.) be-
handling.

Utilsteekkelig smertebehandling eller anden symptombehandling stjeeler
mange kreefter og meget livsmod, medens den veltilrettelagte symptom-
kontrol og tveerfaglig indsats for at yde den optimale palliation skaber
energi og livsmod hos patienterne.

Behovet for sovn og hvile stiger i takt med sygdommens udvikling.

Man ma derfor for at yde god klinisk praksis

a tilrettelegge en individuel degnrytme, der er afpasset efter patientens
tilstand

4 skabe balance mellem sgvn/hvile og aktivitet

A give patienten ro til at sove/hvile uden forstyrrelser

A lade patienten give efter for sin egen trang til sevn/hvile og
A tilpasse den professionelle indsats hertil

Ao god lejring i en velredt seng
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Ao medicin til rette tid
Ao roog morke

A evt. en person siddende stille pd stuen eller en pdargrende, som sover
sammen med patienten

a hjeelp til at acceptere sovnen som en naturlig lindring og sovnbehovet som
en folge af tilstanden

8.2 Sovnog hvile pa sygehus

En god og dyb sevn giver veltilpashed og energi og mulighed for, at pa-
tienten er sd tilpas, at han kan fd noget positivt ud af sin sparsomme
vagne tid.

Pa et sygehus kan det veaere meget vanskeligt at tilgodese ovennavnte
principper, idet dognrytmen ofte er tilrettelagt ud fra nogle andre hensyn
fx at undersogelsesprogrammer og forskellige behandlinger skal koordi-
neres og udferes med rationalitet og effektivitet.

Man ma derfor anbefale, at disse patienter kan tilbydes en enestue, sd de
ikke bliver unedigt forstyrret, og der ma skabes kontinuitet i den tveerfag-
lige indsats, sa der er fd, kompetente og beslutningsdygtige personer om-
kring patient og familie. Det vil ogsa veere gavnligt, hvis personalet kri-
tisk overvejer de forskellige rutiner, som kan vaere fornuftige nok for at fa
en afdeling til at fungere, men som for den uhelbredeligt syge er uned-
vendige og belastende. Her teenkes pd udferelsen af undersogelser af
rutinemeessig karakter, som ikke far nogle behandlingsmeessige folger.
Ligesd ma tidspunkter for udferelse af procedurer som personlig hygi-
ejne, stuegang, maltider, besggstider m.m. vurderes kritisk og tilrette-
leegges individuelt i forhold til den enkelte patient.

De pdrorende pad sygehus

Det er vigtigt, at familie og venner forstar og respekterer, at den syge har
brug for sevn og hvile. Det forudseetter undertiden, at man ma yde hjelp
til fordeling og tilretteleeggelse af besog og samveer. Der ma veere dben be-
sogstid, sd besogene tilretteleegges efter patientens rytme, fremfor efter en
fast struktur. Der mé veere rammer og vilkér for at parerende kan op-
holde sig pa stedet uden at veere pa patientens veerelse. De ma kunne ga
til og fra, som det nu kan passe. Det ideelle er, at kunne tilbyde de
pérerende et geesteveerelse, lige som der md veere mulighed for at tilbyde
de pédrerende maltider, som kan indtages sammen med patienten.



8.3 Sovnog hvileieget hjem

Mange uhelbredeligt syge har et stort enske om at leve den sidste tid i
deres eget hjem i egne omgivelser og med de naermeste parerende om-
kring sig, og det kan ofte blive en meget rig oplevelse for hele familien,
iseer hvis der ydes den nedvendige og tilstreekkelige stotte til alle. Nér
man taler om, hvor vigtigt det er, at der tages hensyn til, hvad patienten
selv ensker for sin sidste tid, da lader det sig helt naturligt bedst gen-
nemfere i patientens eget hjem, for her er patienten “herre i eget hus”.
Hverdagslivets smd vaner er med til at give tryghed og neerhed. Man skal
imidlertid veere opmeerksom p4, at det ofte ogede behov for sevn og hvile
for den syge kan give nogle problemer i en familie.

Det kan veere vanskeligt at skabe den tilstreekkelige ro omkring en pati-
ent med sveer treethed. Patienten har ofte bl.a. brug for en hospitalsseng.
Der er i denne fase af sygdomsforlebet ogsa ofte brug for hyppige besog
af hjemmesygeplejerske, leege, hjemmehjeelp og andre professionelle,
som kommer pa aftalte tidspunkter over degnet. Disse besgg kan kolli-
dere med patientens naturlige degnrytme. Man herer ofte patienter tale
om, at deres hjem er blevet en banegérd, hvor mange mennesker gar ud
og ind. Fordelen ved at blive plejet i eget hjem er netop, at sygelejet er en
naturlig del af familiens liv og hverdag, og det er det, den syge ensker sig.
Det forudseetter dog, at hele familien dbent kan tale om savel de positive
som de negative sider ved den feelles opgave. Alle kommer i hjemmet for
at hjeelpe patienten med forskellige praktiske geremal, og indsatsen ma
koordineres og struktureres bedst muligt og udferes helhedspraeget af fa
personer.

De pdrgrende i eget hjem

I eget hjem kan det som beskrevet veere en vanskelig opgave at give pati-
enten fred og ro til sovn og hvile. De naermeste parerende har ofte en sveer
opgave med at seette greenser for venners og families velmente telefon-
opkald, besgg og henvendelser. Her er det til gavn, at {4 talt om proble-
met og truffet de veesentligste beslutninger. Det er ogsa vigtigt at afklare,
hvor meget og hvad de enkelte parerende kan og vil patage sig. Erfarin-
gen viser, at det kan vaere en stor belastning for de parerende, at forlebets
leengde ikke er nojagtigt kendt. De pdrerende kan have modsatrettede
folelser og fole sig skamfulde herover. Folelser som, “hvor er jeg ked af,
at jeg skal miste min mand” samtidig med at man teenker “gid dette snart
fik en ende”. Det er vigtigt, at der er personer, som formar at tale med de
parerende om disse modsatrettede folelser. Der kan ogsa veere helt urea-
listiske forventninger til tidsperspektivet, som med gavn kan korrigeres.
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8.4 Denvadgnetid

Det er ogsd meget afgorende for patientens felelse af treethed og almen
sveekkelse, hvordan den vagne tid tilbringes. Jo mere kvalitet den vdgne
tid indeholder jo sterre accept af situationen.

Det er afgerende, at patienten virkelig meerker forskel pd hvile og aktivi-
tet pa trods af, at han maske ma opholde sig i sengen i alle degnets timer.
Der er stor fare for, at sengebundne patienter falder hen og deser, hver
gang der ikke er nogle andre tilstede, og det forer til, at patientens for-
nemmelse for tid bliver udvisket. Det oplever patienten ofte som meget
belastende, da tid og tidsfornemmelse er meget afgerende for velveeret.

Det er afgorende, at patienten hjeelpes til at afklare, hvad de selv synes er
vigtigt for dem

o er der nogle praktiske ting, der skal gores
o er der nogle beslutninger, der skal tages

o er der nogle uklare forhold til de pargrende

De vigtige spergsmal for patienterne er ofte forbundet med de nzermeste
pérerende, og derfor er det afgerende, at besgg finder sted, ndr patienten
er parat til dem. Det er alt for belastende at blive vaekket af besogende og
skulle finde tilbage fra sevnen i modsaetning til at veere fuldt vdgen og
hjulpet tilrette med sig selv og sine ting inden besgget. Man m4 altsd lade
de besggende vente til patienten er klar.

8.5 Brug af stimulerende medicin

Der vil ofte veere mulighed for i en periode at lindre patientens traethed,
almene sygdomsfelelse og médske den opioid-inducerede sedation ved
anvendelse af kortikosteroider. Patienterne foler mindre traethed, mindre
folelse af sygdom, bedre appetit og mere energi. Denne effekt kan veere
eklatant, men man ma have patienterne under hyppig observation og til-
syn og afpasse dosis og administrationsform til den enkelte situation. Ste-
roidbehandling pd disse indikationer er utilstreekkeligt belyst i litteratu-
ren og bor undersgges nermere.

Den opioid-inducerede sedation kan pa kort sigt modvirkes af amfetamin
og amfetaminlignende derivater (Ritalin®). Enkelte undersggelser anty-
der en potenserende effekt pd opioid-analgesi. Man kender ikke disse
stoffers langtidsvirkninger, og sandsynligvis er der en betydelig tolerans-



udvikling, ligesom de kan virke appetitnedsaettende og vaere hallucino-
gene. Deres virkning pé treethed og almen sygdomsfelelse er ikke under-
sagt.
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Kapitel 9
Symptomer fra fordgjelsessystemet

De mest almindelige symptomer i det palliative forlgb er:

0 synkebesveer

0 appetitlashed

0 mundterhed

0 kvalme, opkastning
o forstoppelse

o diarré

o0 tarmobstruktion

9.1 Synkebesvaer

Synkebesveer er en samlebetegnelse for, at patienten “ikke kan fa mad,
veeske og medicin ned”, med tilherende reel eller folt oplevelse af et me-
kanisk problem. Smerter og/eller appetitlashed optraeder ikke altid sam-
tidig med synkebesveer.

Hyppigheden: angives mellem 10% og 80%. Hyppigheden tiltager jo neer-
mere dedstidspunktet patienten er.

Arsagen skyldes primeert grundsygdommen, men ogs4 tidligere behand-
linger (stralebehandling, fibrosedannelse), infektioner, ulcerationer, sveelg-
parese og almen svaekkelse.

Synkebesveer giver ofte patienterne et voldsomt ubehag med smerter, fejl-
synkning, hoste, opkastninger og kvalningsfornemmelse. Synkebesvaer
gor peroral medicinering plagsom eller umulig.

Behandling og pleje ved synkebesver

A behandling af svampeinfektion

a ved inflammation efter strdalebehandling, steroid-behandling i 1-2 uger



Ao ved ekstern kompression overvejes stralebehandling og/eller steroid-
behandling

A vejledning vedrarende fade og drikke

Ao god mundpleje

a rolig madning ved alle maltider, sa energi kan bruges til at tygge og synke
Ao god lejring og stotte med evt. puder

A bevarsiddende position ca. 15 minutter efter fodeindtagelse

A evt.clinifeed sonde eller gastrostomi-fodesonde

A ved gnske om reduktion af spytsekretion
- antikolinerge stoffer (atropin, skopolamin, ercoril)

9.2 Appetitioshed

Appetitlashed (anoreksi) i betydningen manglende lyst til indtagelse af
mad og/eller drikke er ofte hvad den syge betegner som madlede.

Hyppigheden: Appetitleshed er blandt de hyppigst rapporterede sympto-
mer og angives af optreede hos op imod 80% af patienterne. Mest udbredt
ved lungekraeft og kreeft i mave-tarmkanalen.

Arsagerne: Man kan skelne mellem mekaniske og metaboliske arsager til
appetitleshed. De mekaniske drsager kan vere tumorer i fordejelseska-
nalen. De metaboliske drsager er ikke fuldt afklarede. Det kan vaere zn-
dringer i stofskiftet, som er komplekse og forarsager pavirkninger af bade
kulhydrat,- fedt- og protein-omseetningen. Nogle kraeftformer er mere til-
bgjelige til at bevirke appetitloshed og dertil horende vaegttab end andre
kreeftformer. Diverse behandlinger fx kemoterapi og strdlebehandling
kan give anledning til appetitloshed, ligesom det kan skyldes medicin-
bivirkninger eller veere et symptom pa sa forskellige tilstande som de-
pression eller malabsorption. Endelig kan appetitlashed opsta pga. util-
straekkelig symptomlindring af fx smerter.

Behandling

Det er usikkert hvorvidt intensiv erneeringsterapi, fx parenteral erneering
og sondeernering kan standse dét vaegttab, som ofte folger af appetitlos-
hed, ligesom det er tvivlsomt om disse indgreb forer til forbedring af
patientens livskvalitet.
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Udover de tidligere beskrevne tiltag i forbindelse med maltider (afsnit
4.3) kan behandling med kortikosteroider stimulere og forbedre appetit,
fedeindtagelse og funktionsstatus, ligesom disse praeparater kan have ef-
fekt pa fx kvalme og smertelindring. Ofte vil man forbeholde kortikoste-
roider til de sidste maneder pga. risiko for bivirkninger ved langtidsbe-
handling.

Hvis der er tale om en patient med en prognose pa flere maneders leve-
tid kan behandling med progesteron derivat, fx megestrol acetat, overve-
jes til at forbedre sdvel appetit, kalorieindtagelse og erneeringsstatus.

9.3 Mundtorhed

Mundterhed er et ofte overset symptom, som patienterne ikke altid vil
besvaere med. Hvis man er opmeerksom pa symptomet kan man bidrage
med betydelig lindring af en plagsom hverdagsgene. Som folge af mund-
torhed kan der tilkomme besveer med at tale og synke og i det hele taget
optreede symptomer fra mundhulen som dérlig smag i munden, nedsat
eller eendret smagssans, dérlig ande, svie og tand- eller proteseproblemer.

Hyppighed: Mundterhed er et symptom som de fleste uhelbredeligt syge
for eller senere oplever.

Der er oftest flere drsager til mundterhed hos en patient. Forst og frem-
mest anvendes i den lindrende behandling mange leegemidler med anti-
kolinerge bivirkninger, fx opioider, antidepressiva og neuroleptika. Der
ses hyppigt svamp, virus eller bakteriel infektion i mundhulen, ikke blot
som komplikation til kemoterapi eller strdleterapi mod mundhule og
spytkirtler, men som led i almen svaghed og nedsat modstandsdygtig-
hed.

Nar man tygger mindre stimuleres ogsa spytsekretionen mindre, og der-
ved kan mundterheden forverres. Andre udlesende og forvaerrende fak-
torer kan vere angst, depression, vrede og fysiske forhold som ilt-be-
handling eller mundrespiration. Vaeskemangel vil kunne fordrsage
mundterhed og dertil torst. Derimod kan man ikke drage slutningen, at
al mundterhed skyldes veeskemangel.

Behandling af mundterhed bestdr af to trin, nemlig dels forebyggende ind-
sats og dels behandling af eventuelle bidragende eller komplicerende fak-
torer.



Forebyggelse og behandling af mundterhed sikres ved:

4 god mundhygiejne, enten ved at instruere patient og familie eller ved at
plejepersonalet giver mundpleje for, efter og mellem maltider

A giveisvand, isstykker og sma stykker frugt
4 relevante leegemiddelordinationer

A optimalt veskeindtag

a tilbyde tyggegummi

A tilbyde anvendelse af sugetabletter, spyterstatningsmidler og vaseline eller
pomade til laeberne

Ao behandle svampeinfektion, virusinfektion eller bakteriel infektion

9.4 Kvalme og opkastninger

Kvalme er biologisk set én af kroppens forsvarsmekanismer. Det stof, der
giver anledning til kvalme kan tilfores udefra eller dannes i kroppen i for-
bindelse med sygdom.

Kvalme kan ligesom smerte optage al energi og opmaerksomhed fra den
syge, som derved kan traekke sig helt tilbage og isolere sig.

Hyppigheden af kvalme med eller uden opkastning ligger mellem 30% og
60%. Det er almindeligt med kvalme uden opkastninger. En del patienter
har kvalme og opkastninger som konstant tilstedevaerende plager, andre
lider af det som noget intermitterende.

Arsager

Der er ofte flere medvirkende drsager. Det er vigtigt at gennemga alle
mulige udlesende drsager systematisk, idet valget af behandling kan af-
heenge af drsagen. Viden om grundsygdommens udbredelse, behandling
og komplicerende tilstande hos patienten er alle vigtige. Hjernemetasta-
ser, levermetastaser, nyresvigt og hypercalceemi er hyppige &rsager.
Angst og uro er ofte medvirkende drsager, og forventningskvalme fore-
kommer. Alle sygdomstilstande i mave-tarmkanalen kan vaere drsag til
kvalme og opkastninger, bdde ventrikelretention, passagehindring, in-
fektioner og inflammation. Ved leegemiddelinduceret kvalme er det iseer
opioider og NSAID, der kan volde problemer. Hvor meget det er relevant
at udrede og supplere med laboratorie- eller rentgenudredninger afheen-
ger helt af den enkelte patients situation.
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Behandling af kvalme og opkastninger

I valget af behandling indgér ferst og fremmest overvejelser over, om der
er tale om reversible drsager. Fx kan det dreje sig om medicinbivirknin-
ger, der kan elimineres ved helt at eendre preeparat. Andre symptomer
som smerter, angst, depression, forstoppelse eller hoste, der optraeder
samtidig med og udleser eller forveerrer kvalme og opkastninger, ma lin-
dres. Hvis der er tale om hypercalceemi er det relevant at korrigere den
omgaende, med mindre patienten har meget kort levetid tilbage.

Ikke sjeeldent ender man med at skulle lindre et generelt kvalme-pro-
blem, uden anden forklaring end langt fremskreden kreeftsygdom.

De medikamentelle behandlingsmuligheder i denne situation er mange.
Man ma4 veelge efter aetiologi, patientens helhedssituation og evrige medi-
cinering. En del preeparater findes bdde som tabletter, mikstur, supposito-
rier og injektionsveeske. Administrationsformen kan i sagens natur vaere
vaesentlig. Undertiden bliver det nedvendigt med kombinationsbehand-
ling med flere af de nedenneevnte praeparater.

Behandling med kortikosteroider (Prednisolon®, Decadron®) indtager
en seerstilling, idet steroid-behandling kan veere bade aktuel og gavnlig i
lindringen af det generelle kvalmeproblem, uden at virkningsmekanis-
men er kendt.

Det er sandsynligt, at der kan opndsgod effekt med ét af felgende pree-
parater:

Domperidon (Motilium®) prokinetisk

(, Sap” d( prepu|5,d®) ................................................................... pmkmemk ....................................
M e mklopra m, d . (anp e ran@) ................................................... pmkme“ Sk/d 0 pamma ntagom St
M e top,mazm(v(,g a|e n e@) ........................................................ pmkmemk/do pamma ntagomst
|-|a|0per|d0|(5 e renase@) ........................................................... dopa,m nama go n ,5t/am|ko|| ne rg
proch|orperazm(5te mem@) ..................................................... dopam, nanta go n |5t/ant|ko|| ne rg
(ykhzm (Marzme®) ................................................................... h|5tammantagom St/annkohnerg

5HT-3 antagonisterne ondansetron, granisetron og tropisetron (Zofran®),
Kytril® og Navoban®) er uundveerlige ved kvalme og opkastninger ud-
lost af cytostatika og stralebehandling. Forelebig findes kun anekdotiske
eksempler pd effekten ved svere generelle kvalmeproblemer. Hvis der



ikke har veeret god virkning af nogle af de ovennaevnte medikamenter,
ma en 5HT-3 antagonist alligevel proves.

Ved eksplosive opkastninger er butylskopolamin (Buscopan®) effek-
tivt(subcutan injektion).

Til den deende patient, som allerede har sveekket bevidsthedsniveau, el-
ler hvor sedation er ensket, kan man give levomepromazin (Nozinan®).

Den ikke-medikamentelle behandling af kvalme og opkastninger om-
fatter en serie indsatser omkring hele maltidssituationen (se i ovrigt ka-
pitel 4.3), som ofte kan vere ganske individuelle, nemlig

0 lugt og syn af maden
0 konsistensen og typen af maden
0 ro og frisk luft

o mundhygiejne

9.5 Forstoppelse

Forstoppelse defineres som nedsat afferingsfrekvens med vanskelig eller
ubehagelig tarmtemning og hdrde, knoldede faeces. Der er ofte andre
symptomer som optreeder samtidigt. Det kan dreje sig om darlig eller
ingen appetit, kvalme, oppustethed, udspaendthed og undertiden ogsd
abdominalsmerter.

Hyppighed: 60-90%.

Arsagerne til forstoppelse hos alvorligt syge og deende er mange. Majori-
teten af patienterne vil veere i behandling med leegemidler, der virker stop-
pende. Patienternes maltidsmenster og indtagelse af vaeske vil ogsa ofte
pavirke tarmfunktionen uhensigtsmeessigt, ligesom det fysiske aktivitets-
niveau ogsa generelt vil veere lavere end normalt. Med tiden bliver de
fleste atheengige af fysisk hjeelp til toiletbesog, hvilket i sig selv kan med-
virke til en forveerring af forstoppelsestendens. Komplikationer til grund-
sygdommen i form af elektrolytforstyrrelser som fx hypercalcaemi eller
tumorveekst i mave-tarmkanalen kan forarsage forstoppelse i sig selv.

Behandling af forstoppelse

Ved kontakt med patienter, som er alvorligt syge og deende er tarmfunk-
tionen vigtig at vurdere. Det er et omrdde, som langt fra alle patienter af
sig selv tager op. Det er vigtigt at kende patientens normale afferings-
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menster for at kunne vurdere eendringer. Man skal derfor veere opmaerk-
som pa de symptomer, der leder tanken hen pa tilstedeveerelsen af for-
stoppelse. Der er situationer, tilstande og leegemidler, hvor der er oget
risiko for udvikling af forstoppelse. I disse tilfeelde er det vigtigt at pa-
begynde forebyggende behandling.

Forebyggelse indebeerer, udover anvendelse af laxantia, at veere op-
meerksom pa, at der skabes mulighed for toiletbesog pa de tider, hvor pa-
tienten har behov for det, og at serge for mad og ikke mindst drikke i den
udstraekning det kan lade sig gore. Kan man medvirke til mobilisering,
eventuelt ved en fysioterapeuts indsats, vil ogsd dét kunne oge chancerne
for bedre tarmfunktion.

Korrektion af én eller flere udlesende faktorer kan vere en del af be-
handlingen, men er kun sjeeldent mulig.

Der er en glidende overgang fra kostrad til anvendelse af laxantia, idet
nogle elementer i kosten kan vaere mere eller mindre stoppende eller lax-
erende. Kostrdd kan undertiden veere tilstraekkelig behandling.

Ved opioid-behandling vil det s& godt som altid veere nedvendigt profy-
laktisk at give laxantia. Behandling af forstoppelse md vere forebyg-
gende, individualiseret og kontinuerlig.

Medikamentel behandling af forstoppelse:

Ao motorikstimulerende laxantia
A bladgerende laxantia (osmotisk virkende)

s rektal behandling med mikrolax/klysma, ved behov eller evt. regelmeessigt
2-3 gange om ugen

9.6 Diarré

Hyppigheden angives mellem 12% og 25%.
Arsager: En hyppig arsag til diarré er forstoppelse.

Patienten kan have diarré som symptom pa sin grundsygdom. En egent-
lig malabsorption kan ses ved flere kreeftformer i mavetarmkanalen.

Diarré kan skyldes en sendret tarmflora som felge af antibiotika-behand-
ling, hvor fx en efterfelgende infektion med clostridium difficile kan veere
livstruende og ogsa smittefarlig for medpatienter.



Behandling af diarré:

Hyvis ikke der er en 4rsag til diarré, som vi kan behandle, er opioider den
bedste behandling. Med opioiders stoppende effekt kan man balancere
tarmfunktionen. Méske er det nok med loperamid (Imodium®), méaske
skal der gives et steerkt opioid. Igen geelder, at det er nedvendigt med in-
dividuel titrering frem til den rette dosis.

Nogle patienter med malabsorption vil kunne behandles med pancreas-
enzym substitution. Andre vil kunne behandles med octreotid.

9.7 Tarm-obstruktion

Obstruktion kan veere komplet, inkomplet eller intermitterende. Lokali-
sationen kan veere hoj eller lav med varierende symptomer til folge (ex-
plosive opkastninger seerlig ved hej obstruktion, meteorisme ved lave ob-
struktioner, kvalme, konstante smerter og koliksmerter kan optreede ved
alle former).

Hyppighed: Gastrointestinal obstruktion (subileus/ileus) kan optraede ved
enhver malign sygdom i fremskreden stadium (ca. 3% af alle cancerpati-
enter) men ses sarlig ved coloncancer (ca. 10%) og ovariecancer (ca. 25%).

Arsagen til obstruktion kan veere intraluminal tumor, kompression fra ek-
straluminal tumor, benign afklemning (adheerancer, streng), koprostase
og inflammatorisk edem i tarmveeggen. Ved pseudo-obstruktion forstds
tarmparalyse forarsaget af tumorindveekst i mesenteriets nerver.

Diagnostik: udover anamnese og objektiv undersogelse kan det dreje sig
om oversigt over abdomen, tarmpassage og colonindhaeldning. Disse un-
dersogelser skal kun udferes, safremt det er realistisk, at kirurgi kan
komme pa tale.

Behandling

Den kirurgisk klassiske behandling er operation. Imidlertid kan disse pa-
tienters livskvalitet veere truet af forveerring ved operation. Faktorer der
taler mod kirurgi er: darlig almentilstand, store palpable tumormasser,
ascites, multiple tarmstop, forventet levetid under 2-3 mdneder samt na-
turligvis patientens fravalg. Duodenalsonde er uundveerlig til hurtig de-
kompression af det overfyldte ventrikel/tarmsystem, men sonden kan
som regel fjernes, ndr man har iveerksat medikamentel behandling.
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Medikamentel behandling

En reekke medikamenter med forskelligt angrebspunkt har effekt pa
symptomerne og eventuelt pa selve obstruktionen. Den medikamentelle
behandling skal her beskrives nojere, da den ikke er alment kendt i Dan-
mark.

Morfin i en dosis, der er tilstreekkelig til at opheeve de konstante smerter.
Virker tillige peristaltikheemmende.

Butylscopolamin (Buscopan) heemmer koliksmerter, peristaltik, sekretion
og eksplosive opkastninger.

Haloperidol (Serenase) virker antiemetisk.

Disse tre stoffer kan med fordel gives sammen i subkutan eller intravenes
infusion.

Dexametason (Decadron) reducerer inflammation og edem i tarmvaeggen
samt modvirker tumoredem og virker antiemetisk. Kan endvidere give
patienten lyst til veeske/fodeindtagelse.

Séfremt ovenstdende behandling ikke er tilstreekkelig, kan man anvende

Octreotid (Sandostatin) som virker sekretionshaeemmende, absorbtions-
fremmende, peristaltikheemmende og méske analgetisk.

Peristaltikstimulerende stoffer som metoklopramid (Primperan og Laxo-
beral) ber seponeres ved totalobstruktion.

Behandlingsmalene er smertefrihed, kvalmefrihed, reduktion i antal op-
kastninger, seponering af sonde og mulighed for at spise og drikke lidt.



Kapitel 10
Andenad

Andenod er som smerte et frygtet symptom. Det er ogsé et meget kom-
plekst symptom og defineres som “en ubehagelig oplevelse af &ndedreet-
tet”.

Nér man er alvorligt syg, bliver dét, at ikke kunne fd luft nok, symbolet
pé, at livet skal slutte.

Ilighed med begrebet “total smerte” kan man tale om “total dyspnoe”.

Andened har oftest et fysisk grundlag, hvortil kommer patientens psyki-
ske reaktion og forstaelse af symptomet. Andened kan umiddelbart sette
et anfald af dedsangst i gang i form af “respiratorisk panik”. Andened
har konsekvenser for sociale aktiviteter og kan ogsd seette gang i eksi-
stentielle overvejelser. Alle véd, at ilt er kilde til liv, og at man kun kan
undveere ilt i yderst korte stunder.

Det er vigtigt at veere opmeerksom p4, at patienter eller parerende kan
have forestillinger om “at blive kvalt”, som en del af dedsprocessen, og at
imedega disse forestillinger bl.a. ved information om palliationsmulig-
hederne.

Trods stor viden indenfor omradet respirationsfysiologi, er vores viden
om arsagerne til iandenod mere begraenset.

Hyppighed: Andened er hyppigt forekommende ved langt fremskreden
livstruende sygdom og angives at optraede hos mellem 21% og 78% af pa-
tienterne de sidste dage eller uger af livet. Hos patienter med hverken
hjerte- eller lungesygdom optraeder dyspnoe hos omkring 24% i denne
fase af livet.

Den store variation i angivelse af forekomsten af dyspnoe skyldes, at der
er undersegt patienter med forskellig overlevelsestid og diagnoser samt,
at man har anvendt forskellige mal for dyspnoe.
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10.1 Arsager og diagnostik

Viden om patientens oplevelse af symptomet er forste skridt pa vejen til
behandling. Det er ligesa veesentligt ved dyspnoe som ved smerte at fa en
detaljeret anamnese med henblik pd drsager til symptomet.

Det er vasentligt at fa en opfattelse af

Ao omsymptomet er nyt eller gammelt
Ao om symptomet har aendret sig (karakter, intensitet, ledsagesymptomer)

a hvorndr dyspnoen optraeder (konstant eller i visse situationer/tider pd
dagen)

a hvor meget det indvirker pa aktiviteter (pavirker dagligdagen)
A hvad der er forsogt for at lindre, med ikke-farmakologiske metoder
A hvad der er forsogt for lindre, med farmakologiske metoder

A hvordan det opleves (hvad betyder det for patienten?)

Herefter har vi mulighed for at danne os et indtryk af én eller flere for-
klaringer pd dndeneden. Det kan dreje sig om komplikationer til eller
spredning af grundsygdommen, fx tilkomst af atelektase, metastaser eller
ekssudat. Det er seerligt vigtigt at veere opmeerksom péd andre samtidigt
optreedende hjerte-lungelidelser, men ogsa aneemi, smerter, angst og
vrede kan fremkalde eller forveerre dndeneod. Ved generel muskelsvaek-
kelse, kan denne medvirke til oplevelse af &ndened.

Ved den efterfolgende objektive undersogelse ma der i overensstemmelse
med kompleksiteten af mulige drsager udferes en fuldsteendig under-
sogelse. Flere medvirkende drsager er som neevnt ikke useedvanligt.

Det kan herefter veere relevant med supplerende parakliniske undersegelser,
atheengigt af patientens tilstand, helhedssituationen og prognosen.

10.2 Behandling af andenod

Da dyspnoe er sa vanskeligt og komplekst et symptom at behandle, vil ét
af de forste skridt pa vejen til lindring veere, sammen med patienten, at
seette realistiske mal for behandlingen.

Behandling af selve grundsygdommen kan veere et veesentligt element, hvor-
for mulighederne for onkologisk behandling skal vurderes. Palliativ stra-
lebehandling kan veere en mulighed ogsa ved langt fremskreden sygdom,



fx ved optraeden af atelektase eller vena cava superior syndrom. Pleuro-
dese kan veere et godt alternativ til gentagne pleuracentese-behandlinger.
Endobronkial laserkirurgi, stent-indleeggelse eller endobronkial be-
strdling kan veere en mulighed i udvalgte tilfeelde af tumorindveekst i
bronchierne.

Behandling af samtidigt optraedende tilstande, som bidrager til &ndened, er
vigtigt, hvis det er muligt. At behandle en lungebeteendelse med anti-
biotika kan have som specifikt mdl at lindre dndened. Antiobstruktiv
behandling og justering af hjertesvigtbehandling kan vere gode bidrag,
ligesom smertelindringen skal veere optimal.

Korrektion af aneemi med blodtransfusion vil undertiden kunne afhjeelpe
problemet. Iltmangel fordrsager ikke altid dandened, ligesom iltbehand-
ling ikke altid lindrer andened. Placeboeffekten er stor og indikationen
for iltbehandling ma altid vurderes noje.

Det samlede behandlingstilbud vil altid veere tale om en kombination af
ikke-farmakologiske og farmakologiske muligheder.

Farmakologiske behandlingsmuligheder af andened

Ao behandling af samtidigt optraedende lidelser med diuretika, bronchodila-
terende behandling, slimlgsende midler og optimal smertelindring

A anxiolytika (beroligende medicin). Ved akutte anfald kan krzeves injek-
tionspraeparat

A opioider kan startes i lav dosering, hvis patienten ikke er tilvaennet

A steroid-behandling er ofte indiceret som antiobstruktiv og antiflamma-
torisk behandling men er derudover specielt indiceret ved lymfanigitis car-
cinomatosa og ved vena cava superior syndrom i den akutte fase inden evt.
stralebehandling

A opioider i inhalationsform, dvs. injektionsveaeske nebuliseret til inhalation,
er genstand for undersggelser m.h.p. lindring af andenod

Til de ikke-farmakologiske behandlingsmuligheder horer

A trygt miljo, tilstedevaerelse af en person
s frisk luft, evt. med ventilator
A god lejring, hvis sengeliggende

A dafslapningsovelser/meditation
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massage
lungefysioterapi
repetition af inhalationsteknik, hvis relevant

lose klaeder




Kapitel 11
Bevidsthedsforstyrrelser

For patienter i palliativ behandling kan der veare glidende overgang fra
en tilstand af generel treethed til kognitive forstyrrelser i alle grader fra let
forvirring til konfusionstilstande.

Til billedet af den konfuse kreeftpatient horer

0 nedsat opmerksomhedsgrad, fluktuerende koncentration overfor eks-
terne stimuli

0 kognitiv dysfunktion, nyligt opstdet og ikke forklaret af i forvejen eksi-
sterende demens

O opstdet ileobet af timer/dage

Hyppigheden af konfusion angives til at veere mellem 8% og 40% af hospi-
taliserede kreeftpatienter. Ved livets afslutning angives tilstanden at op-
traede hos op til 80% af patienterne.

11.1 Konfusion

Arsagerne kan veere hjernemetastaser, metaboliske forstyrrelser, medicin,
dehydrering, infektioner, abstinenser, hypoxi, smerter, sgvnforstyrrelser
og flere faktorer kan veere medvirkende pa samme tid.

Konfusion kan veere en alvorlig patologisk tilstand, hvor medicinsk og
psykisk vurdering foretages samtidig med, at der institueres aktiv be-
handling. Konfusion kan ogsa vere en del af en normal dedsproces. Nar
det er den sidstnaevnte vurdering, man gor, geelder udelukkende pallia-
tion.

Eftersom konfusion ofte optraeder, ndr deden er neer forestaende, bliver
det neerliggende at tolke konfusion som et tegn p4, at deden er neer. Der-
ved risikerer man at undlade at diagnosticere og intervenere, selv om til-
standen maske er potentielt reversibel.

Det er vigtigt at holde sig de diagnostiske kriterier klare, idet en tidlig dia-
gnose kan foranledige tidlige forholdsregler og behandlingstilbud, og
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derved forebygge en kaotisk situation for patient, familie og professio-
nelle. Differentialdiagnoserne er: demens, depression, akut stressreak-
tion, mani og skizofrene tilstande.

Den fluktuerende opmeerksomhed og nedsatte koncentration og hukom-
melsesfunktion viser sig typisk ved, at man far vidt forskellige meldinger
om de mentale funktioner fra de personer, der er i kontakt med patienten.
Patienter kan ofte i lettere tilfeelde veere fuldt ud klar over, at noget er galt.
Ofte vil man dog ikke spontant fremkomme med problemet, men snarere
forsgge at deekke over det, fordi man anser det for skamfuldt. Patienter
kan veere gode til at deekke over problemerne ved at snakke efter mun-
den, konfabulere og holde sig til overfladiske hverdagsbetragtninger.

lkke-medikamentel behandling

Det méske vigtigste og forste led i behandlingen er information og stotte
til patienten og pdrerende. Det geelder ogsa, hvis der ikke er tale om en
fuldt udviklet konfusionstilstand, men blot kortere enkeltepisoder af for-
virringssituationer. Det er vigtigt at fa videregivet information om, at
dette ikke handler om “at miste forstanden” eller “at blive gal”; men at
det drejer sig om en meget almindelig tilstand hos alvorligt syge.

Hvis det lader sig gore at behandle eventuelt udlesende faktor(er), gor
man dét samtidigt.

Endelig handler en stor del af behandlingen om at bevare roen og med
miljeets indretning at forsege at genskabe patientens orientering.

Dognets rytme skal markeres med lys, maltider, aktiviteter, kleeder og
hvad man ellers har til sin rddighed. Nattens merke skal dog oplyses gan-
ske let, idet der er en tendens til forveerring af sygdomme ved morke. Der
skal tales normalt til patienten om dét, som man ville tale med ham om,
hvis ikke han var forvirret. Det fluktuerende i denne tilstand gor, det ek-
stra vigtigt, at man hele tiden bibeholder en veerdig omgangstone. Det er
vigtigt at fastholde over for alle implicerede at de klare stunder kan op-
treede ndr som helst..

Det giver ikke altid mening at preve at forstd den konfuse patients ver-
den. Det kan dog veere veerdifuldt for forstdelsen af patientens oplevelser,
at lytte til stemningen i dét der bliver udtrykt. Dén kan veere et produkt
af patientens tidligere bevidste sdvel som ubevidste oplevelser, og dén vi-
den vil kunne veere til gavn i behandlingen.



Medikamentel behandling
Séafremt medikamentel behandling skennes pdkreevet, er den gyldne
standard i dag haloperidol (Serenase®).

Der er en del bivirkninger ved alle de medikamenter, man kan veelge at
behandle en konfusionstilstand med. Fx varierer de relevante psyko-
farmaka i risikoen for sedation, blodtryksfald, antikolinerge og anti-
dopaminerge bivirkninger.

Hyvis patienten kan tage medicin per os, og der ikke er tale om en akut til-
stand, vil det veere pa sin plads at veelge denne administrationsform.
Undertiden vil der dog veere tale om, at man har brug for hurtig virkning,
og man kan da veelge at give haloperidol subkutant, eller intravengst.

Hvis man har brug for en hurtig behandlingseffekt overfor en urolig og
agiteret patient, fordi man har vurderet, at der nu er tale om en snarligt
forestdende dod, veelges det kraftigt sederende midazolam (Dormicum®)
subkutant, methotrimeprazine (Nozinan®) subkutant eller intravenest.

Séfremt det drejer sig om en patient, der tidligere har haft egentlig psy-
kotiske episoder, vil tilgang til psykiatrisk specialleege med interesse for
uhelbredeligt syge vere veerdifuld af hensyn til optimal medikamentel
behandling.
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Kapitel 12
Medullzer kompression
(afklemning af rygmarven)

Medulleer kompression optraeder hos ca. 5% af patienter med dissemine-
ret cancer, hyppigst ved myelomatose (15%), prostatacancer (10%), lun-
gecancer og brystcancer. Lokalisationen er hyppigst thoracalcolumna
(70%), mens resten optreeder i lumbalcolumna (20%) og cervicalcolumna
(10%).

Tvarsnitslesion kreever akut indgriben, safremt skaderne skal begraen-
ses. Dog kan patienter med meget avanceret sygdom naturligvis fraveelge
udredning og behandling.

De forste symptomer er oftest smerter, som er af en anden karakter og
intensitet end dem patienten kender i forvejen. Nogle dage til uger senere
optreeder muskelpareser, sphincterforstyrrelser og sensibilitetseendringer.

Sé snart diagnosen er stillet klinisk, startes hejdosis steroidbehandling, og
patienten henvises til onkologisk afdeling til akut billeddiagnostik og
strdlebehandling. I enkelte tilfeelde kan neurokirurgisk dekompression
komme pa tale.

Rehabilitering skal pabegyndes straks efter den egentlige behandling,
bl.a. fordi patientens levetid er begreenset. Genoptraeningen skal veere ba-
seret pa erlig information om mulighederne og pa realistisk malseetning.
Fx er sveere pareser neesten altid irreversible. Mdlet er at opna det bedst
mulige funktionsniveau pé de nye betingelser og at stette patienten i den
vanskelige adaptationsproces samt at forebygge sekundeere skader (kon-
trakturer, tryksar, urinvejsinfektion etc.). Patienterne ma stottes i valg af
opholdssted, hvad enten dette skal vaere eget hjem, sygehus, hospice el-
ler plejehjem, og den psykosociale indsats md indrettes herefter.



Kapitel 13
Stralebehandling, hormon- og
kemoterapi i den palliative behandling

13.1 Palliativ strdlebehandling

Formilet med palliativ stralebehandling er at kontrollere og lindre lokale
symptomer med mindst mulig belastning i form af akutte bivirkninger og
med kortest mulig behandlingsvarighed. Dette opnds ved at behandle
med relativt f4 doser og relativt hoje enkelt doser (i modseetning til ved
kurativt intenderet strdlebehandling). Sdledes kan de fleste palliative
strdlebehandlinger i dag gives i form af engangsbestrdlinger eller kortva-
rige behandlingsforleb over 1 til max. 2 uger. Senbivirkninger er sjeeldne
og indtreeder forst efter halve til hele ar, hvilket yderst sjeeldent er rele-
vant i forbindelse med palliativ cancerbehandling. Palliativ strdlebe-
handling kan klinisk inducere tumorsvind, forsinke tumorveekst, virke
smertelindrende og standse/mindske bledning fra primeertumor og/
eller metastaser.

Over 50% af kreeftpatienter har behov for stralebehandling under deres
sygdomsforleb, og over halvdelen af disse stralebehandlinger gives med
palliativt formdl (Hoskin, 1998).

Akutte bivirkninger skyldes strdleinduceret beskadigelse af det normale
veev afheengigt af stralefeltets lokalisation. Som neaevnt er de akutte bi-
virkninger i forbindelse med palliativ stralebehandling oftest milde og
aftager i lobet af fa dage til uger efter afslutning af strdlebehandlingen.

13.2 Specielle indikationer for palliativ stralebehandling

Knoglesmerter i forbindelse med knoglemetastaser er nok den hyppigste
indikation for palliativ strdlebehandling. Bestralingen ber generelt gives
som en enkelt behandling. Godt halvdelen af patienterne opnar komplet
smertelindring, medens godt 80% af resten opnar partiel smertelindring.
Tiltagende grad af smertelindring optraeder op til 4 uger efter strdlebe-
handlingen, og halvdelen af patienterne opnar smertelindring inden for
14 dage (Prince et al., 1986).
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En del af patienterne vil have multiple knoglemetastaser (typisk i forbin-
delse med cancer prostatae og myelom), og halvkropsbestriling ber da
overvejes. Ogsa halvkropsbestraling kan gives som engangsbehandling.
I forbindelse med halvkropsbestrdling ber gives profylaktisk antieme-
tika, da de akutte bivirkninger til disse store felter er kraftigere end van-
ligt. Seedvanligvis svinder ogsa disse bivirkninger i lobet af timer til fa
dogn. Den smertelindrende effekt af halvkropsbestrdling er lige sa effek-
tiv som anden stralebehandling ved knoglesmerter. Blot ses oftere umid-
delbar effekt (indenfor 1-2 degn) (Salazar et. al, 1986).

Palliativ strdlebehandling for knoglesmerter kan gentages, hvis der tidli-
gere har veeret god effekt.

Patologisk knoglefraktur ved knoglemetastaser behandles principielt
med osteosyntese. Er kirurgisk behandling af den ene eller anden grund
kontraindiceret kommer strdlebehandling péa tale. Skal strdlebehandlin-
gen udelukkende gives med smertepallierende formal er fraktionering og
dosering som ovenfor anfert. Smertelindrende strdlebehandling kan
veere aktuelt postoperativt. Osteosyntesematerialet kan stralebehandles.

Hjernemetastaser

Palliativ behandling af hjernemetastaser, der indtraeder hos ca. 10% af
kreeftpatienter, bestar af hejdosis steroid per os og palliativ kranial be-
strdling (inkluderende hele cerebrum). Palliativ cerebral stralebehandling
kan dels formindske de kliniske udfaldssymptomer og dels hindre pro-
gression af allerede tilstedeveerende neurologiske udfaldssymptomer.
Lindring af symptomer som hovedpine, motoriske og sensoriske ud-
faldssymptomer og konfusion indtreeder hos ca. 80%, med komplet re-
spons hos 35-55%. Den optimale dosering og fraktionering er ikke ende-
ligt defineret, men gives seedvanligvis over 1 til max. 2 uger. Akutte
bivirkninger er seedvanligvis fd, bestdende af irritation og redme af skal-
pen samt hdrtab. Haret kan vokse ud igen, men det tager 2-3 mdr. efter
afsluttet stralebehandling, og struktur og farve af hdret kan sendres. Som
ved anden palliativ radioterapi ber pallierende cerebral strdlebehandling
kun gives, sdfremt man pd sigt mener den vil gavne patienten, og en om-
hyggelig selektion ber foretages for patienter med hjernemetastaser hen-
vises til strdlebehandling.

Udfaldssymptomer fra CNS og/eller perifere nerver
Meningeal carcinomatose praesenterer sig oftest med en kompleks
symptomatologi stammende fra multiple spinale rodtryk og irritation af



hjernenerver. Meningeal carcinomatose fra solide tumorer, hyppigst
c. mammae eller c. pulm, indikerer en yderst ddrlig prognose, og pallia-
tiv stalebehandling i form af cranio-spinal strdlebehandling, der er for-
bundet med mange bivirkninger, er yderst sjaldent indiceret. Ved god funk-
tionsstatus kombineret med generende relativt lokaliserede symptomer,
fx lokaliseret rodtryk eller kranienerve tryk, kan en kortvarig lokaliseret
stdlebehandling gives med forbigdende god pallierende effekt. I tilfeelde
af heematologisk grundmorbus og/eller barnetumorer, hvor den under-
liggende maligne sygdom er tilgeengelig for aktiv onkologisk behandling,
behandles meningeal karcinomatose intensivt.

Kranienerve symptomer kan forarsages af metastaser til basis cranii,
basis cerebri og hjernehinder. Palliativ behandling af hjernemetastaser og
meningeal carcinomatose er omtalt oven for. Metastaser til basis cranii
kan behandles med lokaliseret strdlebehandling mod basis cranii med
god palliativ effekt. Palliativ effekt kan erkendes hos 50-78%, med ved-
varende effekt (til mors) hos 80%.

Perifere nerve symptomer bestar af neurogene smerter og tab af moto-
risk funktion i den involverede nerves funktionsomrade. Ved plexusind-
veekst ses mere udbredte symptomer. Indveekst i plexus brachialis ses
typisk ved apicale lungetumorer (Pancoast tumor). Indvaekst i plexus
lumbosacralis ses typisk fra pelvine tumorer (colo-rectale, gynaekologiske
og urologiske). Neuropatiske smerter forarsaget af malign plexusind-
vaekst er ofte vanskelige at behandle medicinsk, men kan respondere
godt pa palliativ strdlebehandling (Rossi et al., 1993).

Obstruktive symptomer

Vena cava superior syndrom (VCS) opstér oftest som folge af ekstern
kompression af venen fra mediastinale metastaser, men kan ogsa skyldes
intraluminal thrombose eller direkte invasion af venen. Primeer drsag er
oftest lungekraeft eller lymfom. Palliativ behandling for VCS bestér af
strdlebehandling mod mediastinum og tilgreensende lymfeknuder.
Symptomlindring angives for 50-95% af patienterne. Ved primeert ma-
lignt lymfom, germinal celle tumor eller smdcellet lungecancer er den pri-
meere behandling kemoterapi, evt. i kombination med strdlebehandling.
Det er derfor vaesentligt, at opnd en histologisk diagnose for pdbegyn-
delse af strdlebehandling for VCS.

Bronkial obstruktion ses oftest ved lungekreeft og kan skyldes intra-
bronkial tumor eller ekstern kompression. Pulmonal atelektase er en hyp-
pig komplikation. Klinisk ses dyspnoe, hoste, smerter og dysfagi. Hos
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patienter med fremskreden sygdomsstatus kan de kortvarige pallierende
strdlebehandlinger roligt anvendes, medens omtanke md udvises hos
patienter med god funktionsstatus og mere lokaliseret sygdom.

En anden type meget effektiv pallierende stralebehandling er intralumi-
nal (bronkial) brachyterapi (Gollins, 1994).

Dysfagi, synkebesveer, er et hyppigt symptom hos patienter med frem-
skreden kreeft, og skyldes hyppigst intraluminale tumorforandriger i
esophagus eller ekstern kompression fra lymfeknuder eller primeer lun-
gekraeft. Ekstern stralebehandling kan lindre dysfagi i begge tilfeelde. Der
kan dog veere flere ugers latenstid for den pallierende effekt indtraeder.
Akut toksicitet bestdr i esophagit. Alternative palliative behandlings-
muligheder er intraluminal strdlebehandling (brachyterapi) og kirurgi
(stent, laserbehandling).

Ekstremitetsodemer forarsaget af regioneere lymfeknudemetastaser i ak-
sil, ingven eller intrapelvint, der ikke tidligere er stralebehandlet, kan ofte
afhjeelpes for en periode med palliativ strdlebehandling. Drejer det sig om
forste recidiv gives oftest kurativt intenderet stralebehandling.

Blodning

Haemoptyse ses hyppigt i forbindelse med primeert bronchogent karci-
nom. Tilstanden kan pallieres hos ca. 80% af patienterne med ekstern pal-
liativ strdlebehandling. Alternativt kan der med god effekt anvendes in-
traluminal strdlebehandling. Ved lungemetastaser er palliativ strdlebe-
handling kun indiceret, hvis en specifik bledningskilde kan lokaliseres el-
ler ved soliteer metastase.

Hamaturi er en relativ hyppig komplikation til fremskreden uro-genital
cancer, enten som felge af recidiv i bleere /urinveje, metastaser til disse re-
gioner eller direkte indveekst. Palliativ strdlebehandling er en effektiv
heemostaserende behandling hos de fleste patienter og gives med heje en-
keltfraktioner over fd behandlinger. Behandlingen kan gentages ved reci-
div. Man ber veere opmeerksom p4, at selve nyren er et yderst stréle-
folsomt organ, der kun ber inkluderes i stralefeltet safremt den anden
nyre er velfungerende.

Uterin/vaginal bledning ved fremskreden og metastaserende cancer
skyldes oftest intrapelvint eller vaginalt recidiv, der primeert ber behand-
les gynaekologisk, konservativt. Palliativ heemostaserende strdlebehand-
ling kan gives som ekstern stralebehandling eller intrakaviteer behand-



ling. Sidstnaevnte er specielt velegnet ved vaginal bledningskilde.
Heemostase kan seedvanligvis opnds med fa behandlinger.

Gastrointestinal bledning ved fremskreden cancer ses oftest i forbin-
delse med recidiv af colo-rectal cancer, hvor pallierende strdlebehandling
er en effektiv heemostaserende behandling, med responsrater pa ca. 85%.
Ved bledende recidiv i evre del af gastrointestinal kanalen er palliativ
stradlebehandling vanskeligere at gennemfore, p.g.a. disse organers mobi-
litet, og indebeerer flere bivirkninger.

Lokalrecidiv/metastaser i cutis/subcutis

Loco-regioneert recidiv af cancer mammae udger et stort problem. Ved
fremskreden sygdom, hvor der ikke tidligere er givet strdlebehandling,
responderer selv store, ulcererende lokalrecidiver godt pa palliativ strdle-
behandling givet over 1-2 uger. Ved darlig funktionsstatus kan kortere
serier anvendes. Der kan induceres tumorsvind, opheling og smertelin-
dring hos de fleste patienter.

Kutane metastaser fra andre solide tumores samt maligne lymfomer re-
sponderer ligeledes godt pa palliativ strdlebehandling.

Konklusivt udger lokal palliativ stralebehandling et effektivt veerktoj til
at kontrollere og lindre generende lokale symptomer ved fremskreden
kreeftsygdom. Der findes en bred vifte af indikationer for palliativ strdle-
behandling. Belastningen for patienten, inklusiv akutte bivirkninger, mi-
nimeres ved kortvarige behandlingsforleb.

13.3 Palliativ kemoterapi og palliativ hormonterapi

Formilet med palliativ kemoterapi og palliativ endokrin terapi er symp-
tomkontrol og symptombehandling hos kraeftpatienter, hvor helbredelse
ikke leengere er mulig. Mange symptomer lindres som direkte folge af tu-
morsvind, men palliering kan ogsa ses uden maleligt tumorsvind, for-
mentlig som felge af metabolisk pavirkning eller eendring af tumors bio-
logi. Varigheden af behandlingen skal derfor ikke afgeres ud fra eendringer
i tumorbyrde/tumorsterrelse, men ud fra patientens symptomatologi/
livskvalitet. Generelt er tumorformer med kendt felsomhed for kemote-
rapi/endokrin terapi ogsd felsomme for denne behandling givet i pallia-
tivt sjemed. Patienter med god funktionsstatus synes at respondere bedst
symptomatisk pa palliativ kemoterapi (Osoba & MacDonald, 1998), og
palliativ kemoterapi er generelt kontraindiceret hos patienter med dérlig
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funktionsstatus og kort forventet levetid. Bivirkninger varierer efter den
valgte behandling.

13.4 Specielle indikationer for palliativ kemoterapi og/eller
endokrin terapi

Smacellet lungekraeft er yderst folsom for kemoterapi, og ved avanceret
sygdom kan der veere indikation for kemoterapi (pd onkologisk afdeling).
Stort set alle patienter kan forvente en forbigdende kemo-induceret
symptomlindring. Komplet respons optreeder hos 15-30%, men respons-
varigheden er oftest relativt kortvarig.

Ikke-smacellet lungekraeft anses for en svagt-moderat kemofelsom tu-
mor, med responsrater pd 10-40%, sjeeldent inkluderende komplet re-
spons, og med tvivlsom/sparsom livsforleengende effekt. Undersogelser
tyder dog p4d, at kemoterapi ved dissemineret ikke-smacellet lungekraeft
hos patienter med god funktionsstatus kan forbedre symptom kontrol og
livskvalitet. Resultaterne mangler dog at eftervises i store prospektive un-
dersogelser, og palliativ kemoterapi kan ikke opfattes som standardbe-
handling ved denne tumor type.

Ved metastaserende brystkraeft kan der veere indikation for pallierende
kemoterapi, med symptomlindring hos sterstedelen af patienterne. Pati-
enter med hormonfelsomme tumores ber primeert behandles med endo-
krin terapi.

Metastaserende prostata cancer er indikation for palliativ endokrin be-
handling med anti-androgen behandling/orchiectomi, hvilket inducerer
smertelindring hos 80%. Lavdosis kortikosteroider kan anvendes ved for-
nyet recidiv/progression, med symptom-palliering hos ca. 30%.

Kemoterapi ved metastaserende colorectal cancer synes ikke at forbedre
overlevelsen, men flere undersogelser peger pa, at kemoterapi med 5-FU
og leucoverin kan inducere symptom-palliering og forbedre livskvalite-
ten.

Pancreas cancer har en dérlig prognose og er kendt for at veere behand-
lingsresistent. Nyere undersogelser har dog vist palliativ effekt af Gemci-
tabin (antimetabolit) hos ca. 25% (Rothenberg et al., 1995). Eventuel be-
handling ber foregd protokolleret i onkologisk regi.



Kapitel 14
Psykiske forhold

I den palliative indsats er den psykiske behandling og omsorg baseret pa
et helhedssyn pa mennesket, hvor savel fysiske, psykiske, sociale, eksi-
stentielle og andelige aspekter vurderes med respekt for det enkelte men-
neskes gnsker og valg. Det er sdledes et vaesentligt aspekt af den psykiske
omsorg, at betragte ethvert menneske som unikt, og dermed forskelligt
fra alle andre. Det enkelte menneske er unikt i sin tanke- og folelsesver-
den og i sin mdde at preesentere sig og sin opfattelse af sig selv og sin ver-
den pa. Ligeledes betragtes ethvert menneskes adfeerd som begrundet i
det enkelte menneskes personlige grunde, som skal respekteres.

Veerdighed og respekt

Det er patientens og de parerendes egne ensker og valg, som skal veere
afgerende for den behandling og omsorg, der stilles til rddighed for den
enkelte patient. Patientens identitet og integritet skal respekteres og veere
styrende for den hjeelp, som tilbydes. Respekt for individuelle behov og
opmerksomhed overfor den enkeltes ret til at deltage i planleegningen af
behandling, pleje og omsorg er central. Mulighed for privatliv og ro skal
noje afbalanceres overfor faren for isolation. Tilgeengelighed og kontinu-
itet fra personale, der er kompetent til at varetage psykisk omsorg, er
vaesentlig for patientens veerdighed.

14.1 Psykologiske reaktioner

Ca. 50% af patienterne i palliativ behandling oplever signifikante psyko-
logiske problemer (Twycross, 1995).

I det folgende beskrives nogle af de mest almindelige psykologiske reak-
tioner og problemer pa oplevelsen af uhelbredelig sygdom, der kan opsta
hos patienter og parerende. Det er veesentligt at understrege, at alle men-
nesker er forskellige, og derfor reagerer forskelligt pa uhelbredelig syg-
dom. P4 samme made er det veaesentligt at understrege, at ingen teorier
om faser bor opfattes sddan, at patienter nedvendigvis gennemlever alle
faser, eller gennemlever dem i en bestemt reekkefolge.
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Benagten og isolation - forsvarsmekanismer

Benzegten og isolation er forsvarsmekanismer, der ligger udenfor perso-
nens bevidsthed og har til opgave at mindske oplevelsen af overveel-
dende angst, forarsaget af indre konflikter eller af konflikter mellem per-
sonen og omgivelserne, sdledes at personen bevarer sin ligeveegt. For-
svarsmekanismer kan hjeelpe personen til mere gradvist at blive konfron-
teret med en ubehagelig virkelighed.

Benaegten er en almindelig forsvarsmekanisme blandt uhelbredeligt syge og
deende, og betyder at patienten benytter en ubevidst evne til at “lukke
gjnene” for at fjerne eller minimere en truende realitet i den indre eller ydre
virkelighed ved at ignorere den. Total benaegten optraeder hos den uhel-
bredeligt syge og deende patient, nar han i sin adfeerd pa ingen made lader
skinne igennem, at han er sig bevidst, at sygdommen er uhelbredelig og
at han er deende. Ofte optraeder forskellige former for enskeopfyldende
fantasier, fx “nar jeg bliver rask og kommer hjem, skal jeg i gang med...”.

Oftere end total benaegten forekommer delvis benaegten. Patienten vil i
kortere tid veere istand til at tale om realiteterne ved sin situation og plud-
selig vise, at han ikke leengere magter at se realistisk pa den, ofte i form af
bagatellisering af problemerne.

I sygdomsforlgbets fremadskriden ger patienter almindeligvis mindre
brug af benaegten, skont de i nogle tilfeelde ikke helt opherer med at be-
neegte sygdommens karakter og dens konsekvenser.

Nedenstaende retningslinier kan vare vejledende

A Sundhedspersonale har ingen ret til at nedbryde forsvaret eller gore op-
maerksom pd modsigelser. Jo mere man forsgger at presse forsvaret vaek, jo
storrerisiko er der for at forsvaret bryder sammen og patientens angst gges

s Ved at give efter (gGd med modstanden) kan der skabes tryghed hos patien-
ten, sd denne kan tillade at forsvaret oplgses

s Personale bor koncentrere sig om symbolske udtryk for den forestdende
ded. Ikke for at tolke symbolerne, men for gennem symbolerne at arbejde
med det, der uafvendeligt skal ske

a Intervention (evt. ved psykiater eller psykolog) kan veere nadvendig, hvis
opretholdelse af benzegtelsen kolliderer med
- accept af behandling
- planlaegning af fremtiden
- forholdet til de pdararende




Vrede

En kortere varende vrede kan vere en forstdelig reaktion p4, at en patient
far diagnosticeret en uhelbredelig og livstruende sygdom. Imidlertid op-
leves vedvarende vrede ofte som et problem af personalet. Hvis patien-
tens vrede rettes mod personale eller parerende, kan det virke fremmed-
gorende pa dem, der ensker at drage omsorg for patienten. En patients
vrede kan ogsd betyde, at patienten ikke vil acceptere de begraensninger
hans tilstand seetter for hans udfoldelse, og kan forhindre patienten i po-
sitivt at tilpasse sig til fysiske forandringer.

Vreden vil ofte have sit udgangspunkt i en folelse af uretfeerdighed, som
egentlig er en vrede mod tilveerelsens ukontrollerbarhed, og eksistensen
af det onde og lidelse. Bagved vreden ligger ofte en sorg eller en angst,
som ikke kan komme frem for patientens vrede er kommet til udtryk. Pa-
tienters vrede rettes kun sjeeldent direkte mod tilveerelsens uretfeerdig-
hed, men kommer ofte ud i projiceret form, som fx vrede mod leegen, der
gav besked om diagnosen. Ligeledes kan vreden rettes mod plejeperso-
nalet, som i folge patienten gor alting forkert.

Fremfor at begynde at forsvare personalet, eller at anklage patienten for
at komme med uretsmeessige anklager, er det relevant at udtrykke sin for-
stdelse for patientens vrede ved fx at sige: “Hvis det er foregdet, som du
siger, sa kan jeg godt forstd, at du er vred”. Forstdelse indebeerer ikke en
vurdering, men forstdelse indebeerer derimod en anerkendelse af den fo-
lelse, der er i centrum for patienten. For en god ordens skyld skal det
tilfajes, at patienters vrede mod personalet naturligvis ogsa kan veere seer-
deles velbegrundet. Vrede i form af patienters projektion kan ikke bruges
som sovepude for at undlade at kontrollere og udvikle kvaliteten af den
palliative indsats.

Ofte transformeres patientens vrede til en kamp om overlevelse, og ener-
gien benyttes til at neere hdbet om et godt resultat af behandling. Nér
habet om overlevelse svinder ind, vil man ofte se vreden manifestere sig
igen i forskellig klaededragt. Vreden kan ytre sig som raseriudbrud, mis-
undelse, jalousi eller en indeedt bitterhed, der gor det vanskeligt at neerme
sig patienten.

Personalet ber vere opmaksom pa

A atpersonalet erkender vreden (helst lige sa snart man opdager den)

A istedet for at forsvare eller angribe, forsgges at forstd og afklare
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A vredenvilistarten ofte vaere rettet mod den professionelle eller dennes kol-
leger, men man ma prove ikke at tage det personligt

A hvis vreden virker rimelig i forhold til det skete, mG man erkende det og
sammen med patienten finde frem til den bedste lgsning

s Hvis vreden ikke virker proportional med “skadens omfang’; ma man gore
patienten opmaerksom pa dette og sporge, om der mdske er andre forhold,
som kan medvirke til denne folelse. Ofte vil det medvirke til, at patienten
taenker efter og finder den sorg eller angst frem, som vreden daekker over -
og sd kan man tale om den

Ao En mindre del af patienterne lider af patologisk vrede - det vil sige, at vre-
den er ude af proportioner med skaden, men patienterne vil ikke anerkende
den bagvedliggende drsag. Ligegyldigt hvad man ger, bliver patienten lige
vred. Disse patienter kan evt. henvises til psykiatrisk vurdering

Hadb
Et hyppigt anvendt udtryk er, at “man ikke ma tage habet fra patienten”.
Imidlertid er det ofte uklart, hvad man mener med begrebet hab.

Haéb og hdbloshed er begreber, der henviser til et menneskes samlede op-
levelse af dets indre sindstilstand og felelse af livskvalitet eller mangel pa
livskvalitet og er ikke nedvendigvis afheengig af en prognose eller den
forventede overlevelsestid.

Séledes er hab et begreb, der afspejler et menneskes holdning til dets nu-
vaerende og fremtidige situation og rummer flere dimensioner i sig. Hab
rummer dels den holdning et menneske har til fremtiden, og dels afspej-
ler hdbet et menneskes feolelse af at veere veerdsat, felelsen af mening, og
endelig afspejler hdbet en transcendent dimension.

Hab er et multifacetteret begreb. Litteraturen viser, at hab omfatter mange
forskellige sider af menneskers opfattelse af hvad gode forventninger be-
stdr i, og at disse forventninger kan veere forskellige for mennesker i for-
skellige aldersgrupper. Sdledes viser undersogelser, at yngre mennesker
(syge og raske) har beskrevet hdb som en tro pa en personlig fremtid. Zl-
dre og midaldrende, der er konfronteret med alvorlig sygdom, har define-
ret hdb som positive forventninger, der gdr ud over synlige facts. Onkolo-
giske sygeplejersker og hospitaliserede kreeftpatienter har formuleret hab
som en motiverende styrke, en indre parathed til at nd et mal (Herth, 1990).

Det synes at veere den veaesentligste hdbfremmende strategi at anerkende
patientens bekymringer, og ikke at veere overdrevent positiv pd patien-



tens vegne. Nedenfor er neevnt hvilke faktorer, der sveekker og fremmer
patientens héb.

Faktorer der har betydning for den alvorligt syges hab

Habet svaekkes Habet fremmes

Folelse af veerdilgshed Folelse af at vaere veerdsat

Folelse af forladthed og isolation Betydningsfulde relationer til andre mennesker
“Tavshedens sammensvargelse” — erindringer

“Der er ikke mere at gore” — humor

Falsk trast, uklare informationer Anerkendelse af patientens bekymringer
Mangel pa retning/mal Realistiske mal

Manglende lindring af smerter Optimal smerte- og symptomlindring

o0g andre plagsomme symptomer Tilstedevaerelse af en aktiv andelig tro og praksis
Accept

Accept af doden sker oftest kun efter en lang proces, der skiftevis kan veere
preeget af benaegten, angst og hab. En leengerevarende tilstand af overve-
jende accept ses oftest kun i de sidste dage eller timer for patienten dor.

Hyppigst sker det hos aeldre mennesker, der foler sig traette og “meette af
dage”, og for hvem dét fortsat at leve opfattes som en plage. Tilstanden
hos eldre er oftest preeget af en rolig forventning til det, der skal ske,
mens tanken om fortsat liv giver sorg.

Patienter, der er i en accepterende fase, kan vere praeget af svaghed og
treethed, og have brug for at dese og sove. Patienten vil i tiltagende grad
miste interessen for omverden og enske at veere i fred uden unedige for-
styrrelser. Det kan opfattes som at patienten er i feerd med at losrive sig
fra livet og derfor lukker af for indtryk udefra.

Ikke sjeeldent vil man veere vidne til foreeldre, der i denne situation afviser
at modtage besgg af deres mindredrige bern, idet barnenes tilstedeveerelse
repreesenterer et fortsat krav til patienten om at leve videre, hvilket kolli-
derer med den deendes arbejde med at acceptere livets afslutning.

I bestraebelserne pa at na den optimale pleje, er det vigtigt ikke at over-
betone veerdien af at kunne acceptere sin ded og at de med veerdighed.
Man risikerer hermed at skabe forudfattede meninger om, hvordan man
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ber dg, hvilket kan danne grundlag for skyldfelelse bade hos behandler,
patient og pérerende.

Retningslinier

s Ikke alle patienter ndr en tilstand af accept, selvom de har forstdet og
erkendt, at de skal do

s Den indadvendte og accepterende tilstand vil ikke ngdvendigvis indebzere
folelsesmaessige udtryk

Ao Samveer og nzerveer er ofte det bedste, man kan gare for patienten

A Atholdeihanden vilmange gange veere den mest intense form for kontakt,
der er mulig i situationen

s Nar foreeldre afviser besog af deres mindredrige barn, har personalet en
vigtig opgave i at forklare parorende den indre sammenhaeng bag en til-
syneladende afvisning

14.2 Angst og depression

Angst

Man ber diagnosticere en sindstilstand som en angsttilstand, nar patien-
ter klager over vedvarende manglende evne til at slappe af eller at here
op med at bekymre sig, og at patienten er ude af stand til at aflede sig selv
fra disse bekymringer eller til at blive afledt af andre, og at det udger en
signifikant forandring fra patientens almene sindstilstand bade kvantita-
tivt og kvalitativt.

For at diagnosticere en tilstand som en angsttilstand skal der veere mindst
fire eller flere andre symptomer

Forandringer i sindstilstanden Hovedsymptomer
Vedvarende anspandt, nervgs, Begyndende sovnlashed
eller ude af stand til at slappe af Irritabilitet

Signifikant tydeligere variation Svedende, sitrende, kvalme

i sindsstemning end normalt

Ude af stand til at aflede sig Svag koncentrationsevne
selv eller at blive afledt Ubeslutsomhed
Pludselig panik




Depression

Depression ber diagnosticeres, ndr en patient klager over vedvarende
nedsat stemningsleje, som straekker sig over mindst to til fire uger, og som
leegger beslag pd mere end 50% af de vagne timer. Dette seenkede stem-
ningsleje skal veere signifikant lavere end patientens almindelige stem-
ningsudsving bdde kvantitativt og kvalitativt. Patienten skal veere ude af
stand til selv at komme ud af denne depression eller at blive afledt fra den
af andre.

For at diagnosticere en depressiv tilstand som sygelig, ma forstyrrelsen af
stemningslejet folges af fire eller flere andre symptomer

Forandringer i sindstilstanden Hovedsymptomer
Vedvarende sanket stemningsleje og/eller Gentagne eller tidlig opvagnen,
ude af stand til at glaede sig sover overordentlig meget
Signifikant lavere stemningsleje end normalt Irritabilitet

Kan ikke slippe af med det ved at Ringe koncentrationsevne

tage sig sammen, eller blive trukket Agiteret eller tilbagetrukket

ud af det af andre Social tilbagetraekning

Negativ selvforstaelse (fx hablgshed,
foler sig veerdilgs, som en byrde)
Degnvariationer i sindstilstanden

Nar diagnosen skal fastslds, ber man veere opmerksom pa, at fysiske
symptomer som tab af energi, appetit og veegt kan skyldes, at sygdom-
men progredierer. Derfor ber man leegge seerlig veegt pa patientens stem-
ningsleje, vedblivende ideer og tanker. En almindelig fejltagelse er at anse
en kreeftpatients depression for at veere forstdelig, og at heaevde at be-
handling er unedvendig. Det er helt parallelt til at undlade at give smer-
testillende medicin og at seette en fraktur sammen efter et uheldigt fald,
fordi man anser smerten og frakturen for at veere en naturlig konsekvens
af faldet (Faulkner & Maguire, 1994).
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Kapitel 15
Eksistentiel og andelig omsorg
i den palliative indsats

Definition af eksistentiel og dndelig omsorg

Traditionelt set har “det dndelige”, “spiritual care”, veeret opfattet som
synonymt med “det religiose”. Imidlertid er der tale om en forenkling af
et betydningsfuldt tema i den palliative indsats. Sd leenge det dndelige an-
ses for identisk med det religiose, vil det blive betragtet som en fodnote,
kun interessant for de relativt {4, som selv specifikt eftersporger religios
stotte. Ved alene at knytte dndelig stotte sammen med religigse ydelser, er
det samtidig let for sundhedspersonale at henvise det dndelige til
preestens seeromrdde, og derfor selv undlade at tage sig af patienters

andelige behow.

I denne sammenhaeng vil der derfor blive taget udgangspunkt i, at “det
andelige” aspekt af palliativ omsorg omfatter et menneskes basale opfat-
telse af kernen i tilveerelsen, oplevelsen af hvad det i egentlig forstand be-
tyder at vaere menneske og forstaelsen af livsvaerdier. Sdledes vil “spiri-
tual care” i palliativ sammenheeng skulle forstds som “eksistentiel og
andelig omsorg”. Det specifikt religiose er altsa et delomrdde af det bre-
dere begreb om livsveerdier, som ikke alene erfares i religiose termer.

I modseetning til tendensen i de tidligere drtier, synes der nu at veere en
grundlaeggende enighed i samfundet om, at interessen for livssynspro-
blematikker og religiose tydninger af livssynsproblematikker er tilta-
gende. Der synes ogsa at veere en bred erkendelse af, at selvom tendensen
til at det religiose i stigende grad er blevet privatiseret, er det ikke ensbe-
tydende med, at religiose tydninger er uden betydning for mennesket.
Tveertimod synes savel ikke-religiose som religiose tydninger af livssyns-
problematikker at blive accentueret i krisesituationer og ved veaesentlige
livsforandringer (fedsel og deod).

I Danmark er den overvejende del af befolkningen sdledes medlemmer af
Folkekirken (82,7%), mens kun 2% af befolkningen jeevnligt gar i kirke.
Alligevel begraves eller bisaettes 93% af dem, der der, med kirkelig bi-
stand. Det vil derfor vere en forkert antagelse at mene, at livsanskuelse



og tro ikke betyder noget for befolkningen. Derimod er der snarere tale
om, at livsanskuelse og religiositet er blevet til en privat eller anonym
livsanskuelse og religigsitet, som i vid udstraekning er henlagt til seerlige
livssituationer, hvoraf kriser og pédrerendes dedsfald synes at veere de
vaesentligste.

15.1 Eksistentielle og dndelige sporgsmal

Eksistentielle behov kan defineres som det folelsesmaessige og forstdel-
sesmaessige engagement, der ofte melder sig i situationer med truende
livsforandringer og omstillinger. En sddan trussel vil kunne opleves som
en uudholdelig smerte, nar den virkelighedsopfattelse og egenforstaelse
patienten har, ikke rummer billeder og begreber, som kan give mening til
det, der sker. I denne sammenhzaeng er det ikke veesentligt at fa svar. Det
drejer sig derimod om at kunne stille spergsmalene og om at blive modt
med abenhed og forstdelse. For den enkelte patient kan de eksistentielle
sporgsmal have bdde en religios og en ikke-religios dimension. Et seku-
lariseret sygehus kan virke lidet modtagelig for denne type spergsmal.
Hvis patientens tanker og trosliv (livssyn) bliver defineret som hen-
herende til den “private sfeere”, kan det opleves som et tema, der befin-
der sig udenfor sundhedsvaesenets rummelighed (NOU 1997;20).

I situationer med livsforandringer og omstillinger soger de fleste patien-
ter (dbenlyst eller skjult) svar pa spergsmal af felgende karakter:

Lidelsens og smertens mening
Hvorfor skal jeg lide?
Hvorfor rammer dette mig?

Vaerdisystem
Hvilken betydning har penge, materielle goder og social position?

Segen efter Gud
Er der en Gud?
Hvorfor lader Gud mig lide?

Livets mening
Hvad mening er der med livet, ndr man er alvorligt syg?

Skyld/skyldfglelse
Hvad har jeg gjort - er dette en straf?
Det, jeg har forgjort i mit liv, kan jeg gore det godt igen?
Kan jeg fa tilgivelse?
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Liv efter deden
Er der et liv efter doden?
Hvordan kan jeg tro pa et liv efter doden? - hvordan er det?

Oplevelsen af uhelbredelig sygdom ferer ofte til et ssammenbrud af den
folelse af kontrol over tilveerelsen, som et menneske almindeligvis har
levet med p4, reflekteret eller ureflekteret. Fornemmelsen af tilveerelsens
umiddelbare meningsfuldhed og kontroller-barhed gar i stykker, og der
er behov for en eksistentiel nyorientering, som enten vil besta i en resti-
tuering af kontrollen eller en forsoning med det vanskelige livsvilkar, at
man vil de inden for kortere tid.

Ofte vil der veere brug for tid til at acceptere, at det ikke er muligt at gen-
vinde den hidtidige felelse af kontrol over tilveerelsen. I andre tilfeelde er
det umuligt for patienten at bevaege sig fra en erkendelse af den uhelbre-
delige sygdom til en accept af vilkaret, hvorfor ogsa en eksistentiel ny-
orientering vanskeliggeres. I atter andre tilfeelde er det umuligt for pati-
enten at erkende, at sygdommen er uhelbredelig, i tilfeelde af en sddan
beneegten ber der kunne tilbydes kvalificeret hjeelp af psykolog, for en
eksistentiel nyorientering vil kunne finde sted.

Retningslinier for eksistentiel og dndelig omsorg

Eksistentiel og dndelig omsorg for uhelbredeligt syge og deende har sit
udgangspunkt i nogle almene antagelser og generelle principper. Inter-
national Work Group on Death, Dying and Bereavement har udarbejdet
et seet retningslinier for eksistentiel og d&ndelig omsorg, som samler et saet
antagelser og generelle principper. Disse antagelser indebeerer, at:

0 enhver person har en eksistentiel /dndelig dimension. Eksistentiel og
dndelige omsorg implicerer at der, indenfor helhedsomsorgens ram-
mer, tages hensyn til det enkelte menneskes eksistentielle og dndelige
overbevisning.

0 atden eksistentielle og dndelige orientering pavirker de mentale, emo-
tionelle og fysiske reaktioner i medet med ded og sorg. Det eksisten-
tielle og dndelige omsorgsprincip betyder, at personalet ber vare op-
meerksom pa reaktionernes indre sammenheeng.

0 pa trods af at det er tungt at mede sygdom, ded og sorg kan dette bi-
drage til eksistentiel og dndelig udvikling. Det eksistentielle og dnde-
lige omsorgsprincip betyder, at personer, som er involverede i disse
omsteendigheder, kan teenkes at have enske om at give eksistentiel og
dndelig stotte.



0 ietmultikulturelt samfund kommer en persons eksistentielle og &nde-
lige natur til udtryk i form af religios eller filosofisk tro og ritualer, som
er vidt forskellige, afheengig af personens race, kon, religiose tilhers-
forhold og etniske tilhersforhold. Det eksistentielle og dndelige om-
sorgsprincip betyder, at der ikke er en enkelt tilgang til det eksistenti-
elle og dndelige som kan geres geeldende for alle i et multikulturelt
samfund.

0 menneskets eksistentielle og dndelige liv har mange facetter. Det ud-
vikles og kommer til udtryk pd mange forskellige mader bade formelt
og informelt, religiost og ikke-religiost, inkluderende men ikke be-
greenset til symboler, ritualer, praksis, kunstneriske udtryk, ben og
meditation. Det eksistentielle og d&ndelige omsorgsprincip implicerer,
at der ber veere mulighed for, at den deende kan udtrykke og udvikle
sit eksistentielle og dndelige liv i et bredt spektrum af muligheder.

0 miljeet i omgivelserne bidrager til at forme og udvikle eller reducere
det eksistentielle og dndelige liv. I lyset af denne antagelse implicerer
det eksistentielle og &ndelige omsorgsprincip, at omsorgen ber tilbyde
et eksistentielt og dndeligt omsorgsmiljg, som tilfredsstiller individu-
elle onsker og erfaringer.

0 eksistentiel og dndelig omsorg prioriteres som regel lavt af personalet.
Det eksistentielle og dndelige omsorgsprincip implicerer, at den orga-
nisation, som har til hensigt at yde en helhedsomsorg for patienter, bor
planleegge efter dette, og ber integrere eksistentiel og dndelig omsorg
i de officielle dokumenter, som beskriver den rddende omsorgsfilo-
sofi.

0 gleede er en vigtig del af menneskets eksistentielle og dndelige liv. Det
eksistentielle og dandelige omsorgsprincip implicerer, at personale, pa-
tienter og parerende skal kunne fole sig frie til at udtrykke gleede og
humor.

o eksistentielle og dndelige behov kan opsta pa et hvilket som helst tids-
punkt af degnet og pa en hvilken som helst dag. P4 baggrund af denne
antagelse implicerer det eksistentielle og andelige omsorgsprincip,
at omsorgsmiljeet skal kunne tilgodese og stette de eksistentielle og
dndelige overvejelser pa alle tidspunkter, og ikke alene pa visse pa for-
hand fastsatte tidspunkter (Qvarnstrém, 1994)

Hjaelp til rehabilitering
Eksistentiel og andelig omsorg er at yde hjeelp til rehabilitering. Der er
savel tale om stotte til at opretholde tidligere erhvervede feerdigheder el-

89



90

ler positioner (teenke gamle tanker i en ny situation) som at tilegne sig nye
perspektiver ud fra en ny situation (teenke nye tanker).

Dette vil ofte indebeere en smertefuld proces, hvor det enkelte menneske
beveger sig fra en illusion om at veere usdrlig og under en seerlig gud-
dommelig beskyttelse, eller at veere sit “eget livs redakter”, til at opleve
at der er en basal modseetning mellem, hvad et menneske vil, og hvad det
menneske kan.

Et menneskes basale anskuelser om livsveerdier og tro, kan i den sam-
menheng veere sdvel en hindring som en ressource for at mestre den ak-
tuelle situation. Det er velkendt, at det ikke er en enkel sag at s2endre end-
sige udvikle et selvbillede. Nar uhelbredelig sygdom betyder fysisk ned-
brydning, er det vanskeligt at fastholde et billede af sig selv som lige sa
veerdifuld som tidligere. Over for den situation vil det for en del menne-
sker veere veesentligt at fa formidlet, at menneskets veerdi er begrundet i
andre forhold end funktioner og udseende.

P4 samme made kan et menneske have behov for at fa stette til at rehabi-
litere forstdelsen af sig selv, sin identitet, sin “barnetro”, sit Gudsbillede,
sit forhold til skyld, mening, deden o.a. Det kan betyde opger med hold-
ninger, overbevisninger og tro, som et menneske har levet med gennem
hele livet.

15.2 Tolkningsramme og sprog

I et sekulariseret, verdsliggjort samfund findes der ikke et feelles sprog for
en sddan rehabiliteringsproces af eksistentiel og dndelig karakter, men et
sprog, der er gyldigt for det enkelte menneske mad ofte kreeres, s der er
overensstemmelse mellem det menneskes livsforstdelse og tolkningsram-
men. For en del mennesker er et feelles religiost sprog dog stadig en vee-
sentlig tolkningsramme, eller en religios tolkningsramme eftersporges.

Man kan i sggen efter en gyldig tolkningsramme for det enkelte menne-
skes made krisen i forskellige dimensioner.

Den mytiske dimension, som omhandler den basale tilveerelsestolkning,
verdens og menneskehedens ophav og mening.

I denne dimension vil man finde overvejelser over “det ondes mening og
oprindelse”, “lidelse”, “lykke”, “hvordan kan Gud veere god, ndr verden
er ond?” o.l.



Den intellektuelle dimension, omhandler refleksion og tankebearbej-
delse af den mytiske dimension i dogmer og leeresaetninger.

I den intellektuelle dimension vil man mede udsagn, som diskuterer og
forklarer de spergsmal, som stilles i den mytiske dimension. Det kan fx
dreje sig om udsagn, som forklarer det ondes eksistens, eller som henvi-
ser til et hab, der raekker ud over den enkeltes tilveerelse.

Den etiske dimension omhandler de handlingsmaessige dimensioner,
som ens livssyn og livsveerdier har faet og far.

Skyld og skyldfelelse vil ofte veere et felt, der bliver berert under overve-
jelser af den etiske dimension. Enten i form af undersggelse af kausale
sammenhznge i tilveerelsen eller i undersegelse af handlinger et menne-
ske har gjort, eller undladt at gere. Lige sd ofte er der tale om i positiv for-
stand “at gore regnskabet op”, og accept af tilveerelsens tilskikkelser sam-
menholdt med den enkeltes aktive handlen i sit liv.

Den rituelle dimension omhandler symbolske og rituelle udtryk, som
formidler et indhold, der ikke til fulde kan udtrykkes i ord. Symboler og
ritualer er udtryk, som formidler oplevelse af tilveerelsens mystik.

For en del mennesker med uhelbredelig sygdom bliver ben en del af en
ofte glemt og genfundet rituel udformning af ensker og klager over den
nuveerende situation. Ben kan i den sammenhaeng veere af religios karak-
ter eller af ikke specifik religios karakter. Ligeledes er deltagelse i guds-
tjeneste, nadver o.l. mader at udtrykke den rituelle dimension. I forbin-
delse med alternativ behandling indgar ligeledes ofte symbolske eller ri-
tuelle handlinger.

Den erfaringsmaessige dimension omhandler den mdde og den sam-
menhaeng, i hvilken man udtrykker sit livssyn, privat eller offentligt. Men
den erfaringsmeessige dimension rummer ogséd de greenseoverskridende
oplevelser som enkelte personer kan forteelle om: neerdeden oplevelser,
oplevelse af kontakt med afdede personer, Jesus-visioner o.L.

15.3 Andre trosretninger, fremmede religioner og kulturer

Integrering i samfundet af mennesker fra andre kulturer med andre tros-
retninger end en kristen kulturarv er en langvarig proces. Mens man tid-
ligere ansa det for sandsynligt, at mennesker med anden kulturbaggrund
end den danske ville indoptage danske skikke og feje sig ind i den dan-
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ske kultur, synes der at veere en stigende erkendelse af, at mennesker med
anden kulturbaggrund vil beholde deres kulturelle seerpreeg og religiose
overbevisning og i nogen udstreekning muligvis skeerpe det kulturelle og
religigse tilhersforhold.

Det betyder, at der er en vaesentlig opgave for sundhedsvaesenet i at re-
spektere det religiose og kulturelle seerpreeg mennesker med anden kul-
turbaggrund maétte have. Menneskerettighederne omfatter ret til tanke-,
samvittigheds- og religionsfrihed, og ret til alene eller sammen med an-
dre, og offentligt eller privat, at give udtryk for sin religion eller tro.

I forbindelse med deende patienter med anden kulturbaggrund end den
danske, vil der ofte veere religiose ritualer og kulturelle seerpraeg, som har
betydning for patient og parerende ud over de generelle religiost og kul-
turelt betingede regler i forbindelse med spiseregler og toilette, som gael-
der i alle tilfeelde. Det veere sig benyttelse af bedekranse, amuletter,
serlige pligter som opleesning fra et helligt skrift, ben og pligt for de
parerende og bekendete til at veere tilstede ved dedslejet. Efter dedsfaldet
og i forbindelse med begravelse vil der ligeledes ofte veere serlige ritua-
ler, som det er veesentligt for de parerende at overholde. Det kan dreje sig
om seerlige rituelle afvaskninger af den dede, vigepligt for de parerende,
serlige terminer for begravelse, regler for urenhed, hvis man har rert ved
den dede o.l.

Ligesom der inden for den kristne kultur er store forskelle i udevelsen af
det religiose og kulturelle seerpraeg, er der ogsa store individuelle og kul-
turelle forskelle mellem mennesker fra andre religiose kulturer. Derfor vil
det i alle tilveelde veere veesentligt at forhere sig hos de enkelte patienter
og parerende, hvorledes man bedst tager hensyn til deres tro og kultu-
relle seerpreeg.

Frem for at ga i detaljer med hvilke normer, regler og ritualer, der er geel-
dende for de enkelte religioner, kan det veere nyttigt, at personalet er op-
meerksomme pa hvilke hensyn, der kan veere at tage til patienter med for-
skellige religiose og kulturelle tilhersforhold:

Religion/livssyn
0 Tilherer patienten et religiost samfund /et bestemt livssyn?

0 Praktiserer han/hun sin religion/sit livssyn?

0 Onsker patienten at udeve sin religion, og i givet fald pd hvilken
made?



Vil han/hun foretage en rituel afvaskning for ben?

@nsker vedkommende besgg af preest eller leder for sin religion, eller
fra andre, som kan imgdekomme hans/hendes dndelige behov?

Har patienten genstande af religios betydning, og givet fald hvordan
skal de opbevares og behandles?

Mad og dizet

O

O

nsker patienten at felge nogle specielle regler for dieet?

Er der mad, som er forbudt/pdbudt, og er der seerlige regler for hand-
teringen af denne mad? Er alkohol og tobak omfattet af et religiost/
kulturelt forbud?

Onsker patienten at faste?
Er patienten vegetar i almindelig grad eller i seerlig streng grad?

Onsker patientens pdrerende at give ham/hende mad, de selv har
medbragt?

Er der seerlige maltider i forbindelse med heijtider, patienten ensker at
indtage under rituelle former sammen med sine parerende?

Hygiejne- og plejeregler

O

O

Har smykker og tildeekket hoved /isse nogen religios betydning?

Har patienten noget mod barbering/afklipning af har pa hovedet
eller kroppen?

Har kleededragten seerlig betydning, eller er der seerlige dele af kleede-
dragten, der ikke mad aftages?

Hvilke ensker har patienten vedrerende badning?

Hvordan ensker patienten at vaske sig efter toiletbesog?

Rutiner og behandling under indlaeggelse

0

nsker patienten flere besogende end det almindeligvis accepteres i
afdelingen eller i institutionen?

Vil patienten fole sig kraenket ved at blive behandlet/ plejet af en per-
son af det modsatte ken?

Hvad er patientens syn pd at modtage blod?

Har patienten noget at indvende mod specielle medicinske behand-
lingsmetoder eller procedurer? (Fx jern- eller insulinpreaeparater, som
kommer fra dyr).
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Dodsfald og begravelse
o Hvilke familiemedlemmer er det bedst at forholde sig til og sege op-
lysninger hos? Hvilken rolle ensker de at have?

0 Onsker patienten og/eller de parerende, at patienten skal do hjemme,
pa sygehus eller institution?

0 Er der nogle specielle forberedelser, procedurer eller skikke eller cere-
monier, som patient eller parorende onsker at gennemfore eller afstd
fra?

0 Har patienter specielle gnsker om, hvordan han/hun ensker at de?
0 Hvad er patientens syn pa obduktion, begravelse og kremation?

0 Er der noget specielt, som det er nedvendigt at veere opmeerksom pa
vedrerende respekten for det dede legeme? Geelder der seerlige regler
for, hvordan afdede skal placeres, ikleedes eller afvaskes?

o Er der serlige regler for de efterladtes pligt overfor afdede — vige-
pligt, pligt til at leese i helligskrift, benspligt eller lignende?

0 Hvordan ensker de efterladte at udtrykke deres sorg? (Idébok, Om-
sorgsradet, 1997).

Vedrerende de enkelte religioner og trosretninger, henvises til litteratur-
fortegnelsen.

15.4 Retningslinier for samtale om tro ved livets afslutning

I takt med verdsliggerelsen af samfundet er det feelles sprog for eksisten-
tielle og andelige temaer mere eller mindre forsvundet. I samme takt er
det ogsa for mange mennesker blevet tabubelagt at tale om eksistentielle,
andelige og religiose temaer. Mange patienter, der oplever svere eksi-
stentielle kriser og andelige og religiose kriser, vil derfor veere tilbagehol-
dende med at dele deres bekymringer med personalet. Det er veesentligt,
at personalet er opmeerksom péd hentydninger og vink, som peger i ret-
ning af eksistentielle eller &ndelige problemer, og tilbyder at lytte til disse
problemer, hvis patienten er villig til at tale med personalet om disse ting.

0 Personalet skal motiveres til at forsta forskellige trossystemer.

o Eksistentielle og dndelige behov kan kun vurderes ud fra en neje ana-
lyse af antagelser, trossystem og erfaringer gennem praktisk omsorg,
opsatte mél og oplevede behov hos den uhelbredeligt syge og hans
parerende og venner.



Personalet ma i sine samtaler veere klar over, at det enkelte menneske
kan have brug for tilgang til seerlige ressourcer og seerlige personer,
som er kompetente til at analysere problemer af eksistentiel og dnde-
lig art og kommunikere om eksistentielle og d&ndelige sporgsmal pa et
dybere plan.

Personalet md i deres samtaler veere klar over, at bekreeftelse og stotte,
lytten til og bekreeftelse af den uhelbredeligt syge og deendes tro kan
veere alt, hvad det menneske sgger og behover.

Personalet bor i deres samtaler give udtryk for respekt for de veje en
uhelbredeligt syg og deende person velger at na sine eksistentielle og
dndelige mal pa.

Personalet ber vaere opmeerksom pa, at eksistentielle og &ndelige be-
hov kan udtrykkes direkte og indirekte.

Personalet bor i deres samtaler veere opmeerksom pa ikke at pafere
den deende en tro, som ikke er hans egen.

Personalet ber i deres samtaler veere rede til at blive konfronteret med
nye bekymringer og indsigter, som de uhelbredeligt syge og deende
viser tegn pd, ligesom personalet kan blive konfronteret med bekym-
ringer af leengere varighed.

Personalet ber veere opmeerksom p4a, at ikke alle eksistentielle og
dndelige problemer kan loses.

Personalet bor i deres samtaler ikke glemme, at familiens behov for ek-
sistentiel og d&ndelig omsorg pdvirker den uhelbredeligt syge og deen-
des eksistentielle og dndelige behov (Qvarnstrom, 1994).
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Kapitel 16
Sociale og skonomiske forhold

Et vigtigt element i den palliative indsats er rddgivning omkring de soci-
ale stottemuligheder og hjeelp til at iveerkseette relevante tiltag.

Bade patienter og parerende er naturligt optaget af, hvad der kan/skal
etableres omkring fremtiden. Skal patienten veere hjemme? Skal patien-
ten forblive i sygehusregi? Er der andre muligheder, fx hospice, palliativ
enhed eller plejehjem?

Socialrddgivning i palliativt arbejde er sdledes en kombination af praktisk
radgivning, stettesamtaler og iveerkseettelse af forskellige foranstaltnin-

ger.

Plejevederiag m.v.

Efter § 104 i lov om social service kan der ydes plejevederlag til personer,
der mister en arbejdsindtegt som felge af, at de patager sig at passe en
neertstdende, der onsker at de i eget hjem.

Det er en generel betingelse for at yde hjelp i forbindelse med pasning af
deende i hjemmet, at en leege skal have fastsldet, at de kurative behand-
lingsmuligheder er udtemte eller udsigtslese, og at prognosen er kort le-
vetid.

Som neertstaende anses fx aegtefelle, samlever, bern, foreeldre og andre,
der er sa neert knyttet til den deende, at det vil veere neerliggende, at
denne person yder plejen. Der kan séledes ikke stilles krav om et egent-
ligt sleegtskabsforhold.

Plejevederlag kan udbetales, uanset om plejen foregar i den deendes
hjem, eller om den deende tager ophold hos plejeren. Plejevederlag kan
derimod ikke udbetales til en neertstdende, som onsker at passe en
deende der bor pa plejehjem, i plejebolig o.lign.

Den deende og den, der patager sig plejeopgaven, skal veere enige om, at
der etableres en plejeordning i eget hjem. Det er en grundlaeggende for-
udseetning for etablering af et plejeforhold, at det er baseret pd frivillig-
hed. Reglerne om plejevederlag ma sdledes ikke bruges som pression



over for neertstdende, som ikke mener, at de er i stand til at pdtage sig ple-
jeopgaven eller over for den deende, som ikke selv ensker at blive plejet
af en neertstdende. Hvis derimod en pdrerende er i tvivl om sin egen for-
maden, men gerne vil forsege, skal der selvfolgelig stottes op omkring be-
slutningen.

Pleje af deende i hjemmet kan veere en stor fysisk og psykisk belastende
opgave. Det er derfor vigtigt, at den deende og den, der ensker at patage
sig plejeopgaven, informeres grundigt om sygdommen, det forventede
forleb og de hjeelpemuligheder, der kan tilbydes under et plejeforleb i
hjemmet.

Der ber lige fra plejeforholdets etablering veere et neert samarbejde mel-
lem den praktiserende leege, hjemmesygeplejersken og kommunen. Det
kan veere en fordel, at kommunen udpeger en kontaktperson, som kan
koordinere indsatsen. Det vil normalt ogsa vere en forudseetning for at
kunne passe en deende i hjemmet, at der er mulighed for at fa bistand fra
hjemmesygeplejerske og leege uden for normale treeffetider. Endvidere er
det onskeligt at kunne fa assistance fra smerteklinik, hospice eller pallia-
tivt team.

Det forudseettes, at deende personer, som gnsker at blive plejet i hjemmet,
ikke skal paferes udgifter, som de ikke ville have haft under indleeggelse
pé sygehus.

Den deende kan derfor efter § 107 i lov om social service fa hjeelp til
leegeordineret medicin og ernzringsprodukter, sygeplejeartikler og lig-
nende uden hensyn til den pageeldende og familiens ekonomiske for-
hold.

Hijeelp til medicin m.v. efter § 107 kan ydes til plejekreevende personer,
som veelger at do i eget hjem eller i et hospice, ndr en leege har fastslaet,
at de medicinske behandlingsmuligheder er udtemte og prognosen er
kort.

For neermere oplysninger om reglerne i kapitel 20 i lov om social service,
der alene omfatter hjelp til pleje af deende, der ensker at do hjemme,
henvises til Socialministeriets vejledning om Sociale tilbud til zeldre m.fl.
af 6. marts 1998.

Gkonomi
Patienter og parerende er ofte usikre omkring ekonomien, ndr alvorlig
sygdom optraeder. Patienten mister muligvis sin lenindteegt og skal have
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sogt om fortidspension samt afklaret, hvilke private pensionsordninger
og forsikringer, som daekker lentabet. Patienterne kan ogsa veere bekym-
rede for, hvordan deres efterladte er stillet efter dedsfaldet. Det kraever
uddybende samtaler med patient/parerende og kontakt til offentlige og
private instanser for korrekt og preecist at kunne yde en individuel rad-
givning.

Iseer mange eeldre patienter er meget i tvivl om, hvordan deres efterladte
egtefaelle skal klare sig, bade ekonomisk, praktisk og socialt. Vil de have
rad til at bo i den nuvaerende bolig? Kan de klare sig med kun én pension?
Kan de overhovedet klare sig uden hjeelp, eller skal der laves aftaler om
flytning til anden bolig/plejehjem? Hvem vil tage sig af segtefeellen, sa
vedkommende ikke bliver ensom? Al denne uro skal tages alvorligt, og
der skal helst vaere konkrete aftaler, som kan iveerkseettes umiddelbart ef-
ter dodsfaldet.

Arv og skifte

De fleste, som stdr midt i en alvorlig sygdomssituation, er ikke i stand til
selv at overskue alle de praktiske konsekvenser efter et dedsfald. De skal
evt. anbefales rddgivning hos advokat om arveregler, patienten skal mu-
ligvis have lavet et testamente, eller der skal etableres et hurtigt bryllup.

Testamenter kan hurtigt udfeerdiges, og en notar kan tilkaldes m.h.p. un-
derskrift og opbevaring af testamentet. I nedstilfeelde kan der oprettes et
npdtestamente med samme gyldighed, som et almindelige testamente.

Skifteretten er et system, som de feerreste kender til i praksis, og der vil
derfor ofte veere behov for at forklare hvordan Skifteretten fungerer, og
hvordan man i det hele taget skal forholde sig efter et dedsfald. En skrift-
lig vejledning, som i et klart sprog forklarer disse ting, kan veere en god
hjeelp.

Begravelse

Mange alvorligt syge patienter er interesseret i at fa aftalt, hvordan de on-
sker sig begravet, hvilke salmer der skal synges og lignende. Nogle beder
om at fa det indfert i testamentet, andre har brug for stette til en samtale
med de parerende herom, og atter andre ber henvises til praesten. Det kan
veere sveert at tale med de parerende om begravelsen, og derfor kan en
professionel person stette en sdidan samtale. Ofte er det ogsd vigtigt at fa
afklaret, hvad begravelsen md koste — er der rad til patientens og de
pérerendes ensker? Den offentlige sygesikring giver tilskud til be-
gravelse, hvis ikke formuen overstiger bestemte belob. Bedemanden fra-



treekker automatisk tilskuddet pd regningen. Nogle patienter er medlem
af en begravelsesforening, som yder tilskud. Andre kan fa ydelser gen-
nem Sygesikringen Danmark eller deres fagforening.

Born

Alle patienter med mindredrige bern er meget fokuseret pa, hvordan
disse skal klare sig efter at far/mor er ded. Allerede under sygdomsfor-
lobet kan der derfor etableres kontakt til socialforvaltningen angdende
radgivningstilbud til den efterladte og bernene. Der er efter loven mulig-
hed for, at hele familien i hjemmet kan modtage psykologstette, som fort-
seetter efter dedsfaldet.

Det er vigtigt, at skole og borneinstitutioner er orienteret om den alvor-
lige situation, s barnet kan stottes i forlebet, ogsd i de tilfeelde hvor det
handler om en bror eller sgsters ded. Det er ogsa godt, hvis neere kam-
merater og deres familie er orienteret, da det kan aflaste familien.

Her bestdr stotten i enten at radgive foreeldrene om, hvad det kan veere
mest hensigtsmeessigt at gore. I enkelte tilfeelde kan det veere nedvendigt
at ga direkte ind i informationen af de berorte parter sammen med forzel-
drene.

Andre tilbud

Kreeftens Bekeempelse kan yde individuel rddgivning, mulighed for at
deltage i sorggruppe eller telefonradgivning, som er vederlagsfrit. Alle
patienter kan derudover tilbydes at soge legat fra Kraeftens Bekeempelse,
hvis ikke dette er gjort tidligere. Legatet er pa kr. 3.000,- skattefrit, men er
atheengigt af bade indtaegt og formue.

Det er muligt at etablere besggsven fra enten Rode Kors eller De Samvir-
kende Menighedsplejere samt aflastning for hjemmeboende patienter,
som er meget alene i dagtimerne.

Nogle patienter og parerende vil have udbytte af at blive henvist til psy-
kolog via egen leege. Der gives tilskud fra Sygesikringen hertil — i alt 12

gange.
Endelig bar efterladte tilbydes stottesamtaler efter dedsfaldet.
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Kapitel 17
Vilkar og rammer for den
palliative indsats

Den palliative indsats skal kunne foregd i de rammer, som patienten en-
sker sig, og som bedst tilgodeser patientens behov. I mange tilfaelde vil
dette betyde patientens eget hjem, hvilket indebaerer, at en stor del af ind-
satsen ligger i primeersektoren. I andre tilfeelde vil en sygehusafdeling
vaere rammen om den palliative indsats. I begge tilfeelde er det den palli-
ative indsats pa basisniveau, der skal veere baerende, og som alle sund-
hedsfaglige personer skal have indsigt i og veere i stand til at varetage.

Den basale palliative indsats

Hospice
(ekspertniveauet)

Den palliative enhed
(ekspertniveauet)

Sygehusafdelingen

Palliativt team

Primaer sundhedstjeneste
Hjemmesygepleje | Den praktiserende lege
Hjemmehjzlp, sociale foranstaltninger

Det ovrige netvaerk @ Familien




Kvaliteten af den palliative indsats ber fortsat sikres gennem et velud-
bygget og formaliseret tveerfagligt samarbejde mellem egen leege, den
kommunale hjemmesygepleje, plejehjem, sygehus og den palliative eks-
pertfunktion, sd den uhelbredeligt syge og de parerende oplever en hel-
hed i indsatsen uanset opholdssted.

En forudseetning for at flere kan f4 mulighed for at veere hjemme er, at der
eksisterer samarbejdsaftaler imellem de forskellige omrader/niveauer,
og at sundhedspersonalet er uddannet til den palliative indsats samt, at
kompetencer vedligeholdes. Personalet skal derfor sikres forneden vi-
dere- og efteruddannelse. Af hensyn til en fortsat kvalitetsudvikling, er
det imidlertid ogsd nedvendigt at udvikle den palliative indsats pa eks-
pertniveau.

For en bredere og mere generel beskrivelse af patientgruppen, indsatsen
pé sygehus og i den primeere sektor skal henvises til Sundhedsstyrelsens
redeggorelse fra 1996 “Omsorg for alvorligt syge og deende — om hospice-
programmer og andre initiativer indenfor den palliative indsats” og DSI
rapport 97.01 “Palliativ indsats i Danmark”, Busch m.fl. 1997.

17.1 Palliativ indsats pa basisniveau

Sygehuse
Der er og vil ogsa fremover veere et stort antal patienter, der i deres sidste
levetid opholder sig pad sygehusafdelinger, selvom de egentlig ikke har
behov for den behandling eller palliation, som udelukkende kan gives pd
sygehus.

Den veesentlige fordel ved ophold pa sygehus ligger i, at der under det
forudgdende behandlingsforleb er opstaet et tilhersforhold og personligt
kendskab til afdelingen og dens personale, som giver patienten og fami-
lien en seerlig tryghed.

Den enkelte afdeling eller enhed méa derfor have en formuleret mélsaet-
ning for sin palliative indsats, baseret pd WHOs definition.

Dette vil seerligt indebaere

A at der afsaettes den forngdne tid og opmaerksomhed pa de uhelbredelige
og doende patienter

A at symptomkontrol, herunder smertebehandling, er effektiv og baseret pa
god klinisk praksis og ajourfart viden
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a atkommunikationen med patient og pdrorende er dben, direkte og praeget
af professionelt engagement. Det kan anbefales, at personalet har mulig-
hed for deltagelse i kommunikationskurser

a atpalliation indgdr i afdelingens lobende undervisning

A atde fysiske rammer er passende (enestuer, mulighed for ophold og over-
natning af pdrorende etc.)

A at der kan traekkes pa seerlig viden og erfaring fra ekspertniveauet (hos-
pice, palliativt team, smerteklinik)

A atkvaliteten af afdelingens palliative indsats lobende vurderes

A at der er etableret det ngdvendige samarbejde med den primaere sund-
hedstjeneste, herunder aftale om dben indleeggelse, sdfremt patienten i
perioder onsker at vaere hjemme

Primaersektoren

I de kommende ar m4 det forventes, at et stigende antal alvorligt syge pa-
tienter vil veelge at veere i deres eget hjem i den sidste tid. Ogsd i primeer-
sektoren ber den palliative indsats baseres pA WHO’s definitioner, og de
ovenneevnte forhold vil principielt ogsa veere geeldende for den primeere
sundhedstjeneste.

For hjemmeverende patienter udger hjemmesygeplejerske og praktise-
rende leege det basale “palliative team”. Den praktiserende leege vil ofte
have et drelangt kendskab til patient og familie, og hjemmesygeplejer-
sken vil hurtigt fa et neert forhold pga. den hyppige og teette kontakt. For-
udseaetningen for en god palliativ indsats i hjemmet er et effektivt samar-
bejde mellem leegen, hjemmesygeplejersken, den kommunale socialfor-
valtning og familien. For at et terminalforleb i hjemmet kan blive vellyk-
ket, er det nodvendigt, at leegen har en opdateret viden om symptom-
kontrol og udviser engagement i indsatsen.

Det kan derfor tilrddes, at der i tilknytning til udskrivelse fra sygehus af-
holdes et mede i hjemmet med deltagelse af patient, neermeste parerende,
praktiserende leege og hjemmesygeplejerske. Patient og parerendes on-
sker, tanker og bekymringer kan her afdeekkes, familieressourcerne vur-
deres, de palliative behandlingsmuligheder dreftes, og opgavefordelin-
gen planleegges.

Behovet for indsats fra leege og sygeplejerske vil variere og ma lebende
vurderes. Leegens kontakt ma vere baseret pa faste aftaler fra gang til
gang og ikke udelukkende afheenge af patientens henvendelser. I slutfa-



sen vil der ofte vaere behov for hyppige leegebesog i hjemmet. Patienten
og parerende ma ndr som helst i arbejdstiden kunne komme i kontakt
med deres leege. Udenfor leegens faste arbejdstid ber det veere aftalt, hvil-
ken leege der skal kontaktes, og denne ber vaere bekendt med situationen.
Det ber dog tilstreebes, at patientens egen leege i samarbejde med hjem-
mesygeplejen leegger planer for behandling af symptomer, der evt. kan
opsta i de neeste degn. Hjemmesygeplejerske og leege bor jeevnligt konfe-
rere telefonisk. Bade hjemmesygeplejerske og leege md have mulighed for
assistance fra ekspertniveau.

Hjemmesygeplejersken md veere opmeerksom p4, at formalet med besog
ikke er begraenset til konkrete handlinger som fx medicinering eller
sdrskiftning, men at vurdering af tilstandens udvikling, almen omsorg,
kommunikation og hjeelp til soignering er ligesd vigtige opgaver.

Mélet er at undga unedvendige sygehusindleeggelser. Det er dog vigtigt,
at patienten, de parerende, hjemmesygeplejersken og den praktiserende
leege har aftalt, hvordan de skal forholde sig, safremt patientens til-
stand/situation alligevel skulle nodvendiggere indleeggelse.

17.2 Den specialiserede indsats

Hospice - palliativ enhed/afdeling

Ordet hospice betegner bade en institution og et koncept for pleje og be-
handling af uhelbredeligt syge og deende. Forudsatningen for at kon-
ceptet (eller filosofien) kan have indhold er, at der eksisterer institutioner,
hvor ideerne genereres, afproves og udvikles. For bade hospice og palli-
ative enheder geelder det, at de ma have velegnede fysiske rammer, egen
ledelse og skonomi samt et personale, der har den palliative indsats som
eneste opgave. Disse enheder vil med fordel omfatte et begraenset antal
sengepladser. Udover at udeve den optimale omsorg for enhedens egne
patienter, har de som hovedopgave at veere centre for udvikling af palli-
ativ indsats, herunder afprevning af nye modeller for pleje, behandling,
kommunikation og psykosocial omsorg. De skal endvidere veere centre
for uddannelse og inspiration og fungere som lokomotiv for udviklingen
iregionen.

Et Hospice er en selvsteendig institution, der typisk ligger geografisk ad-
skilt fra et sygehus. Det har egne senge, eget personale, egen ledelse. De
indtil nu etablerede hospice i Danmark er blevet initieret pd privat basis
og i de forste dr delvis drevet uafheengigt af det offentlige sundheds-
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vaesen. Mdlgruppen er patienter i de sidste uger til f maneder af et uhel-
bredeligt sygdomsforleb. Patienter kan ogsa udskrives fra hospice til eget
hjem, hvis tilstanden stabiliserer sig, og palliationen er velfungerende.
Den geografiske adskillelse fra sygehuset har en raekke fordele. Det er let-
tere at praktisere den specielle pleje og behandling, som alvorligt syge og
deende patienter behover, frigjort fra sygehusrutinerne, og derved skabe
mere hjemlige og trygge rammer. Ulemperne er den vanskeligere adgang
til laboratorie-, rentgen- og andre parakliniske undersogelser samt til
konsulentbistand fra andre specialer. Nar det drejer sig om patienter i de
sidste leveuger, er der dog kun et begreenset behov for disse funktioner.
Veegten i hospice ligger pa pleje og palliativ medicinsk behandling pa det
hejst mulige kvalitetsniveau og pa individualiseret omsorg og stette til
bade patient og familie. For patienter, der ikke er umiddelbart deende, til-
straebes rehabilitering til det bedst opndelige funktionsniveau.

P& hospice er der fokus péa selve dedsprocessen, pd dedens almenmen-
neskelige og sociale betydning som en central livsbegivenhed og pd dens
ritualer. Der er imidlertid ligesa meget fokus pa at give liv, kvalitet, ro og
veerdighed til tiden, der ligger forud. Betegnelsen “dedshospital” har der-
for en forkert signalveerdi.

Et hospice ber have en ude-funktion for hjemmeverende patienter, lige-
som det fra udlandet er kendt, at hospice ogsa kan tilbyde dag- eller nat-
pladser til patienter, der godt kan veere hjemme det meste af tiden, men
ikke hele dognet.

En Palliativ Enhed er et selvsteendigt afsnit i et sygehus, med egne senge
og et personale, der har palliation som fuldtidsbeskeeftigelse. Et lille an-
tal senge i en onkologisk, kirurgisk eller medicinsk afdeling, som efter be-
hov afseettes til deende patienter, og hvor der er skiftende personale og
ingen selvsteendig ledelse, bor ikke kaldes en palliativ enhed.

Malgruppen er som for hospice patienter med forventet kort levetid, men
enheden vil ogsd kunne veere til rddighed for palliation i tidligere syg-
domsfaser.

Da den palliative enhed er en integreret del af sygehuset, vil den have let-
tere adgang til assistance fra laboratorier og andre afdelinger samt have
mulighed for en paedagogisk effekt i forhold til sygehusets gvrige afde-
linger.

Den palliative enhed ber ligeledes have en ambulant funktion samt
kunne yde tilsyn, supervision og undervisning til sygehusets afdelinger.



Desuden ma den palliative enhed ligesom hospice have en ude-funktion.

Aktuelt eksisterer der i dag kun én ren palliativ afdeling/enhed, sa erfa-
ringerne er endnu sparsomme.

I mélseetningen for den palliative afdeling pa Bispebjerg Hospital er der
—udover at yde en palliativ indsats overfor patienter i H:S og stotte til de
pdrerende — ogsa lagt op til en omfattende udviklings- og forsknings-
virksomhed.

Et Palliativt Team defineres som en tveerfagligt sammensat gruppe (pri-
meert leeger og sygeplejersker med speciel viden om palliation), der al-
mindeligvis udgar fra et hospice eller en palliativ enhed. Et palliativt
team kan ogsa udga fra en smerteklinik, sdfremt denne har udvidet sit ar-
bejdsomrade til palliation i mere bred forstand, eller det kan evt. dannes
af en tveerfaglig/tveersektoriel gruppe uden fast base. Mélsaetningen for
det palliative team er at yde ekspertbistand til basisniveauet, enten i pri-
meersektoren, i sygehusafdelinger eller andre institutioner.

Udefunktionen ber veere dogndaekkende i alle ugens 7 dage. Det betyder
ikke i denne sammenhzeng, at der nedvendigvis skal veere et selvsteen-
digt vagtlag til denne funktion, men at der i den samlede normering skal
tages hejde for, at der kan blive behov for telefonkonsultation og hjem-
mebesog i vagttiden.

De forelobige erfaringer med det palliative team i Kebenhavns Amt (Skt.
Lukas Stiftelsens Hjemmehospice) tyder pa at forudseenhed i stor ud-
streekning kan minimere behovet for vagtbesog (Hee, Henriksen, Riis,
1998). Det udadgdende teams opgaver vil i hgj grad vere af koordine-
rende og superviserende karakter, men det kan dog veere nodvendigt at
teamet eller enkelte medlemmer af teamet i en kortere eller leengereva-
rende periode ogsa gar konkret ind i den direkte opgavevaretagelse for at
sikre patientens mulighed for at blive i hjemmet.

Det palliative teams opgave for hjemmeverende patienter er i samar-
bejde med hjemmesygeplejersken og den praktiserende laege at bedre be-
tingelserne for, at patienterne kan plejes, behandles og de i eget hjem, og
herved undga unedige sygehusindlaeggelser. Hensigten er at bringe hos-
piceerfaringen ud i patientens hjem og bidrage til at skabe tryghed i fa-
milien og netveerket ved at serge for optimal symptomlindring, fremme
den dbne kommunikation samt give information om forlgbets forventede
karakter og om, hvilke handlemuligheder der kan blive aktuelle.
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Det palliative teams opgave for sygehusindlagte patienter er pa tilsyns-
basis at yde bistand til afdelingerne i spergsmdl om symptomlindring,
kommunikation og psykosocial omsorg. Endvidere kan det palliative
team spille en rolle som bindeled mellem sekundzer og primeer sektor ved
at eliminere eller mindske det kontinuitetsbrud, der kan opsté ved pati-
entens udskrivelse.

Det palliative team har i sig selv ingen “egne senge”. Imidlertid er det
vanskeligt at udeve en ekspertfunktion uden at have en fast base, hvor
ekspertisen opbygges og udvikles. Derfor er det mest hensigtsmeessigt, at
det palliative team udgar fra et hospice eller en palliativ enhed. Herved
opnas tillige, at ekspertisen er til rddighed for hjemmeveerende patienter
og hjemmesygeplejersker pd alle tidspunkter af degnet, fx som telefon-
radgivning. Endvidere vil det veere naturligt, at patienten kan indleegges
i den pageeldende palliative enhed eller hospice, hvis det alligevel bliver
nedvendigt, og hvis dette foretraekkes.

Palliative teams kan ogsa etableres pa basisniveau uden at opfylde alle
ovenneevnte kriterier. Fx kan en praktiserende leege og en eller flere hjem-
mesygeplejersker omkring en aktuel patient og dennes parerende udgere
et palliativt team til sikring af den koordinerede indsats. En sygehusaf-
deling kan ligeledes etablere et lokalt palliativt team omkring afdelingens
deende patienter. Et sdidant lokalt team kan meget vel med tiden udvikle
sig til et egentligt palliativt team pa ekspertniveau med tilbud til hele
sygehuset og til primeersektoren.

17.3 Understottende behandling (supportive care)

Et omrdde, der greenser op til den palliative indsats er “understottende be-
handling og pleje” (supportive care). Den internationale definition herpa er
“den samlede medicinske, sygeplejemeessige 0g psykosociale hjeelp, som patien-
terne behover udover den specifikke cancerbehandling”.

En tveerfaglig samarbejdsgruppe for understottende behandling blev
etableret i Danmark allerede i 1995 med forankring i det onkologiske spe-
ciale og foreslog fra starten, at palliativ behandling bedst indplaceres som
en naturlig del af den understottende behandling.

Imidlertid fremgar det bade af ovenstdende definition og af selve beteg-
nelsen “understottende behandling”, at det primeert drejer sig om sup-
plerende behandling og pleje af patienter i onkologisk behandling — en
indsats der sdledes overvejende er knyttet til de onkologiske specialafde-



linger. Palliativ indsats har derimod alle uhelbredelige patienter og disses
familier som malgruppe og omfatter efter WHO-definitionen ikke pati-
enter i aktiv onkologisk behandling. Understottende behandling og pleje
(supportive care) er saledes ikke tilstreekkelig rummelig som ramme for
den samlede, palliative indsats, men omvendt vil elementer i den pallia-
tive indsats kunne anvendes i understottende behandling og pleje.

17.4 Anbefalinger vedrorende hospice/palliative enheder

Det er fortsat vigtigt, at man i amter og kommuner er opmeerksom p4, at
basisfunktionen er kernen i den palliative indsats, og at ekspertniveauets
bidrag er at medvirke til at ege basisniveauets viden og kompetence pa
det palliative omrade samt at veere et tilbud til de patienter, der har behov
for den seerlige ydelse, en palliativ enhed /hospice kan give.

Rammerne for den palliative indsats ma saledes veere en tilpasning og en
udvikling af det eksisterende offentlige sundhedsvaesen kombineret med
etablering af seerlige palliative enheder/hospice og udadgdende pallia-
tive teamfunktioner.

Hospice/palliative enheder skal udover de direkte patientrelaterede op-
gaver og stetten til de pdrerende kunne varetage uddannelsesopgaver,
herunder fungere som uddannelsessted for sundhedspersonale, der on-
sker at uddanne sig indenfor palliativ behandling og pleje. Forsknings-
og udviklingsvirksomhed ber ligeledes indgd som en integreret del af
funktionen.

Den palliative enhed /hospice ber omfatte en stationzer enhed med senge,
en ambulant funktion og en udefunktion med mulighed for at yde kon-
sulentbistand til sygehusafdelinger og primeersektoren.

Endvidere bor hospice/de palliative enheder have mulighed for at yde en
opfelgende stotte over for parerende efter dedsfaldet i form af individu-
elle samtaler, evt. nedseettelse af sorggrupper og lignende interventioner
i det neere sorgforleb.

Det er hensigtsmeessigt, at den stationeere enhed, den ambulante funk-
tion, udefunktionen, og konsulentbistanden funktionelt heenger sam-
men, bade af hensyn til kontinuiteten af den palliative indsats for de pa-
tienter, der er knyttet til funktionen, og for at kunne anvende personale-
ressourcerne effektivt.
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Grundpersonalet ber vere fuldtidsbeskeeftiget med palliative opgaver,
og man kan formentlig med fordel tveerspecialisere leegestaben, sdledes at
relevante specialer som anzestesiologi, onkologi, almen medicin m.m. er
repreesenteret i staben.

Af hensyn til behovet for den seerlige kulturopbygning ber enheden ud-
over at have egen specialuddannet personalestab, der er sammensat af
leeger og sygeplejersker, have tilknyttet fysioterapeut, psykolog, preest,
socialrddgiver og evt. dieetist.

Det er hensigtsmeessigt, at et hospice/en palliativ enhed har en selvsteen-
dig ledelse, men det kan ogsa veere del af en storre afdeling, hvis den har
egen afsnitsledelse og personalestab. Man kan sdledes forestille sig, at en
palliativ enhed kan opbygges med udgangspunkt i en regional smerte-
klinik eller kan tilknyttes en onkologisk afdeling.

Den stationeere enhed ber primeert have enestuer. Generelt har de fysiske
rammer og enhedens indretning stor betydning med hensyn til at mulig-
gore en arbejdstilretteleeggelse, der kan tage udgangspunkt i patientens
og de parerendes behov.

Hospice

Der har vist sig at vere en risiko for, at betegnelsen hospice bruges til ini-
tiativer af forskellig art uden det nedvendige faglige indhold. Derfor skal
det anbefales, at folgende forhold ber karakterisere et hospice

Ao enmadlszetning som er i overensstemmelse med WHO ’s definition af pallia-
tivindsats

a kvalificeret plejepersonale tilstede alle dognets 24 timer

a fast tilknytning af leeger pa speciallaegeniveau med erfaring i og interesse
for palliativ medicin

Ao mindst én af disse skal have palliation som hovedbeskeaeftigelse

A adgangtil leegelig ekspertise skal vaere tilstede alle degnets 24 timer i hvert
fald pa telefonbasis

a tilknytning af personer fra andre faggrupper pa deltids- eller fuldtidsbasis:
fysioterapeut, psykolog, preest, diaetist, socialradgiver

A sundhedsfaglig professionel ledelse (sygeplejerske og/eller laege)
a programmer for undervisning og supervision af personalet

a programmer for udadgdende undervisning



A eneverelser til patienter, geesteveerelser til parorende
Ao programmer for stotte til de pdrorende

A evaluerings- og udviklingsaktiviteter

4 tilforordnet tilsynsmyndighed, fx embedslagen

A evt.udefunktion til hjemmevaerende patienter

17.5 Dimensionering af palliative enheder/hospice

Fra ansvarligt politisk niveau har i de sidste 5 &r veeret udtalt, at den pal-
liative indsats mad styrkes, og regeringen har i 1998 afsat 10 mio. kr. til pro-
jekter, der skal fore til forbedringer af den palliative indsats. Der er dog
ikke her i landet — som i Sverige og Norge — taget overordnet politisk stil-
ling til spergsmaélet om prioritering af den palliative indsats.

I Storbritannien, hvor den specialiserede palliative indsats er vel udbyg-
get, regner man med en dimensionering i sterrelsesordenen 50 senge-
pladser pr. 1 million indbyggere. Det vil overfert til Danmark svare til
ca. 250 sengepladser pa landsplan.

Hvor stor den enkelte enhed skal veere, og hvor den skal placeres, af-
haenger naturligvis af mange aspekter bla. opland, infrastruktur,
by/land, organiseringen af de faglige specialer, det tvaersektorielle sam-
arbejde og fysiske forhold.

Med de erfaringer der er i dag, kan det anbefales, at der etableres pallia-
tive enheder/hospice med en udefunktion/team som supplement til den
eksisterende primeere sundhedstjeneste.

Enheden ma ikke blive storre, end at det er muligt at opbygge en kultur
preeget af neerhed og medmenneskelighed og ikke blive mindre, end at
der er tilstreekkelige ressourcer savel fagligt som gkonomisk til, at man
kan have fleksibilitet og faglig kvalitet alle degnets timer og alle ugens
dage.

En enhed med ca. 15-20 senge og en udefunktion pr. 500.000 indbyggere
vil veere basis for en personalenormering med mulighed for tilstreekkelig
tveerfaglighed og dynamik. Pa baggrund af nuverende erfaringer, ma
man regne med, at bruttonormeringen pd en sddan afdeling vil veere ca.
3 ansatte pr. patient inkl. teknisk/administrativt og andet personale.
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Erfaringen viser, at den palliative indsats ma etableres henover de eksi-
sterende sektorer, idet palliativ indsats indeholder sdvel behandling, som
traditionelt udeves i amtskommunalt regi, samt pleje og omsorg, som
udeves i kommunalt regi. Palliativ indsats er den samme uanset om den
foregdr pa institution eller i eget hjem. Denne udfordring md imedekom-
mes, idet den palliative indsats ikke ber splittes imellem amt og kom-
mune, men forenes som en feellessektorial opgave.
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