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Agenda

* Forstaelsen af palliativ indsats hos patienter med hjertesygdom

* Erder belaeg for at det virker?

* Hvad errettidig indsats?

* Hvordan kan palliation implementeres?

 Systematisk identificering af palliative behov
e SPICT - HADS

* Hjertesyges levevilkar og byrder

* Hvordan kan vi lindre byrderne?

* Pargrende indsatsen

» At fa en fellesforstaelse af sygdommen karakter og prognose

* At skabe rammer, hvor der er plads til bade den syge og de pargrende



Lidt om evidensen

Published in final edited form as: J Am Coll Cardiol. 2017 October 10;
70(15): 1919—1930. d0i:10.1016/j.jacc.2017.08.036.

Integration of Palliative Care in Heart Failure:

Dio Kavalieratos, PhDa et al



Integration of Palliative Care in Heart Failure:
Rationale, Evidence, and Future Priorities

Patients with HF and their families experience stress and suffering from a variety of sources over the
course of the HF experience. Palliative care is an interdisciplinary service and an overall approach to care
that improves quality of life and alleviates suffering for those living with serious illness, regardless of
prognosis. In this review, we synthesize the evidence from randomized clinical trials of palliative care
interventions in HF. While the evidence base for palliative care in HF is promising, it is still in its infancy
and requires additional high-quality, methodologically sound studies to clearly elucidate the role of
palliative care for patients and families living with the burdens of HF

Yet, an increase in attention to primary palliative care (e.g., basic
physical and emotional symptom management, advance care
planning), provided by primary care and cardiology clinicians, may be a
vehicle to address unmet palliative needs earlier and throughout the
illness course.



Dansk Guideline (mangler implementering?)
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Palliation ved fremskreden
hjertesygdom
= et holdningspapir fra Dansk Cardiologisk Selskab

DCS holdningspapir
2016 . Nr. 5




Hjertemedicinsk (specialist) behandling
parallelt med lindrende indsats

w DCS Holdningspapir

Tabel 1: Karakterisering alsladlernevedflzmsl eden hjertesygdom Figur Klassisk model for funktionstab
og anbefalet palliativ indsats samt kliniske torer for Stadium 2. ved fremskreden alvorlig livstruende
sygdom gengivet fra Murray 2005,
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After heart failure (HF) diagnosis, initiate in tandem:

|

Traditional HF Management

Patient assessments: . Control pain and other symptoms
Medical and family histories,

physical exam, diagnostic tests, ‘ . _ e ;
patient-reported outcomes | Assist with medical decision-making

and advance care planning

Predict and communicate

Drognosis Assess and reduce emotional distress

and burden to patient and family

Choose thera o .
Py Coordination of care across patient's care team

Manage "trigger” events Promote improved quality of life

for patient and caregiver

Monitor progress as physical
function and quality of life declines

Consider specialist involvement when problems
are especially complex or severe
(includes hospice care)




Palliativ tilgang

Patient og

Psykisk | parerendes ressourcer ' Socialt
og behov
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Eksistentielt/
andeligt




Palliative care is the umbrella: A metaphore
for the conversation of early palliative care




Rettidighed?

Old concept

Treatment

Curative care Palliative care

Better concept
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Disease modifying or
potentially curative

Supportive and
palliative care ,”
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Bereavement care

Time —»
Medscape Source: Int J Clin Pract © 2009 Blackwell Publishing Ltd







De to hovedsystemer i sundhedsvaesnet

* Kurative system * Lindrende system
* Behandlingssystem * Omsorgssystem
* undersea<!se 0g * vurdering, reievante
behar:iling undersa,aiser og tiltag
* elirminering eller kontrol ) ko”tlzoi af Sﬁ’mptomerVed
af sycdom en ukontrollerbar sygdom

Dr. Cicely Saunders



Behandlingskulturen vs Omsorgskulturen
— hvordan kan vi gere hjelpen handgribelig?
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Systematisk identificering af palliative behov

Kan vi preve at gere en systematisk indsats?



’@: Supportive and Palliative Care
T EDDEGRGE. Indicators Tool (SPICT™)

SPICT™- DK bvuges som en hjzelp til at identificere personer, vis helbved er i
™ C forvaeming, herunder at wardere behov for understettende og palhaty behandling sami
SPICT™-skemaet hjeelper sundhedspersonalet planizg0e plese, Otsors by behanding,
Identificér generelle indikatorer for ddddigt helbred eller helbred i forvanming:

med at finde de mennesker, der er i risiko for at - Win el reoshaeindigosiest

do af deres sygdom, og som har behov for T A PO o BT T WA Ss A LT
. . i . mwnguu-p&mmmq_;fuwh}upqm_
- Personen (slier dennes tamilis) beder am paliativ plaje, omsong of behanding; vsiger ot reducess, sioppe aller
Bon ot piibemymde behanding eller ansker ot fokusans pd Beskoalitet.

Identrhicér khmske indikatorer for én eller flere lvs-begraansende tilstande:
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Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS)

* Spergeskema udviklet til personer med
somatisk sygdom

« HADS erveldokumenteret,
internationalt anbefalet og valideret pa
personer med hjerte-kar-sygdom

* Enkelt og overskueligt at udfylde og
opgere.

* Alle sundhedsprofessionelle kan/ma
bruge HADS

* lkke et diagnostisk redskab.

1. Jeg er anspzndt eller stresset.
D Det meste af tiden

D Meget af tiden

D Engang imellem

D Overhovedet ikke

2. Jeg gleder mig stadig over de ting, jeg
plejede at glaede mig over.

D Helt bestemt

D Ikke helt sd meget
O kun tiar

D Neesten ikke

3. Jeg far en slags skreemmende for-
nemmelse, som om noget forferdeligt skal
til at ske.

D Helt bestemt og temmelig slemt
D Ja, men ikke alt for slemt
D En smule, men det bekymrer mig ikke

D Overhovedet ikke

4. Jeg kan le og se tingeme fra den
morsomme side.

D Lige si meget som jeg altid har kunnet

5. Bekymrende tanker strejfer mig.
D En meget stor del af tiden
D Meget af tiden

D Engang imellem, men ikke sa tit

D Kun engang imellem

6. Jeg er i godt humer.
D Overhovedet ikke
U ke ofte

D Nogle gange

D Det meste af tiden

7. Jeg kansidde roligt og fole mig af-slappet.
D Helt bestemt

D For det meste

O ke ofte

D Overhovedet 1kke

8. Jeg foler det som om, jeg virker slav.
D Neesten hele tiden




Spargsmal/undringer




Den hjertesyges levevilkar og byrder

Hvad er det, der kan vaere sveert at fa gje pa?



Nar man far en hjertesygdom rammes man pa sin eksistens

Man kan blive ramt gjeblikkeligt
Man kan blive ramt forsinket

Man kan fale sig tiltagende truet
i takt med, at sygdommen
manifesterer sig




Hvad ved vi om at vaere hjertesyg?

* @get forekomst af angst hos
hjertesyge

* @get forekomst af depression hos
hjertesyge

* @get dedelighed hos patienter med
angst og depression

DAGENS
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g angste. Det til trods er der meget lidt fokus pé
Foto: Heidi Lundsgaard

Hjertepatienter med
depression og angst
bliver overset

Hver femte patient med iskeemisk hjertesygdom rapporterer symptomer pa depression
og/eller angst pa et niveau, hvor det ber behandles. Med en stigende forekomst af
patienter med iskeemisk hjertesygdom er der gget behov for behandling og
systematisk screening af hjertepatienter for psykologisk komorbiditet, mener professor
i kardiologisk psykologi.



Hvad fordrer det af os ?

* Tid til samtale

* Narvaer og abenhed

* Nysgerrighed og engagement

* @nske om at se det hele menneske




Hvem er det menneske, som vi maeder?

For at fa forstaelse for et menneske, de vilkar,
endringer og tab af identitet den enkelte
patient gennemlever — skal vi vide, hvordan
patienten var inden sygdommen




Fortaellinger om livet som hjertesyg

e Patienter der fortaeller om konflikter i de naere relationer
* De har sveert ved at styre vredesimpulser

* De har sveert ved at indramme deres funktionstab overfor de
naermeste — overfor sig selv — og overfor sundhedsprofesionelle

* De har sveert ved at vaere abne om deres bekymringer
* De lider under, at deres sygdom ikke umiddelbart kan ses
* De er bange for at blive stigmatiserede som “hysteriske/hypokondere”

* De oplever, at der ikke bliver spurgt ind til deres tanker



Lindrer det at fortaelle sin historie?

Fysisk smerte Psykisk smerte

o .JAI Funktionevne Angst
Styrke/trethed Depression
Sevn og hvile smerte/lidelse
Kvalme Glade
Appetit Frygt
o LYT Obstipation Kognition/opmaerksomhed

A
SPURG

GIVTID p

Social smerte Andelig smerte
¢ LYT Byrde pa behandlingssystemet Hvorfor
Roller og venskaber Lidelse
Pavirkning af seksualliv Mening med smerten
Tilstedevarelse Religies tro
Barn, forzldre, 2qgtefzlle




Parerendeindsatsen

Hvordan kan vi stgtte parerende?



Parerendes dobbelte rolle:

* Som en der har brug for statte

* Som en samarbejdspartner, der statter sin naere




Hvilke behov har pargrende?

* At fa hjzelp til ikke at tage beslutninger pa den syges vegne
* At fa hjeelp til at holde fri

* At fa hjzelp til at bede om og tage imod hjzelp

* At fa hjaelp til at udtrykke egne behov

* At fa hjzelp til at skabe synlighed om de &ndringer de star i



Hvordan stettes de paregrende ?

* Samarbejde — samarbejdsaftale:

* Hvad @nsker de parerende at bidrage
med?

* Hvad @nsker de at slippe for ?
* Fordeling af roller, opgaver og ansvar




Hvordan stettes de parerende

Som professionelle bidrager vi med:

Faglig viden, erfaringer, evne til at forudse og foregribe situationer

Reducerer tvivl, forebygger misforstaelser og konflikter

Giver indsigt til parerende om den naturlige proces de er en del af

Skaber synlighed omkring de a&ndringer sygdommen har medfert for den
parerende ( patientens habituelle tilstand far sygdom — til nu)



Tak for ordet




