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1. Kommissorium

Nedenstiaende er udarbejdet af et udvalg udpeget af Dansk Nefrologisk Selskab (DNS)

bestaende af:

Professor, overlaege, dr. med. , Bente Jespersen, Nefrologisk afdeling C, Aarhus

Universitetshospital, Skejby

Overlaege, ph.d. Marianne Rix, Nefrologisk klinik P, Rigshospitalet

Overlaege Irene Hggsberg, Medicinsk afdeling (nefrologi), Sygehus Lillebzelt/Fredericia
Overlaege, Ph.d. Inge Eidemak, Nefrologisk klinik P, Rigshospitalet (formand)

Udvalgets arbejde har haft til formal at beskrive

e begrebet Maximal Medicinsk Uraeemibehandling (MMU), et alternativ til dialysebehandling
hos patienter med forventet begraenset levetid

e implementering af palliativ indsats i nefrologien

Udvalget har samarbejdet med sygeplejersker udpeget af Fagligt Selskab for nefrologiske
sygeplejersker (FS nefro) : Karin Lomholt, Nefrologisk afdeling, Aarhus Universitetshospital,
Skejby. Mona Klausen, Nefrologisk afdeling Y, Odense Universitetshospital. Helle Glenter, Medicinsk
afdeling (Nefrologi) Roskilde Sygehus. Telse Brix, tidligere afd. sygeplejerske pa dialyseafdelingen i
Nykgbing Falster nu vikar pa Svanevig Hospice. Endvidere bidrag fra fglgende:

Overlage Marianne Mgrch (speciallaege i geriatri og palliativ medicin). Socialradgiver Jan Jensen
(Nyreforeningen). Professor Morten Sodemann (Indvandrermedicinsk Klinik, Odense
Universitetshospital). Helle Rgrbaek Hgrby (hospitalspraest). Overlage Tove Vejlgaard (Speciallaege

i palliativ medicin).

Sidelgbende med det aktuelle arbejde har Sundhedsstyrelsen (SST) i forbindelse med Kraftplan III

nedsat en bredt sammensat arbejdsgruppe, som har udarbejdet Anbefalinger for den palliative

indsats http://www.sst.dk/publ/Publ2011/SYB/Palliation/Palliativelndsats anbef.pdf).

For DNS har overlaege, ph.d. Marianne Rix veeret udpeget.

2. Baggrund

Kronisk dialysebehandling er et tilbud for patienter med kraftigt nedsat nyrefunktion, typisk 5-10

% af det normale, svarende til en glomeruleer filtrationshastighed pa 5-10 ml/min. Patienter, der er
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i tilstraekkelig god almentilstand, tilbydes nyretransplantation, hvis der er en nyre til rddighed. Ved
konventionel dialysebehandling renses kroppen kun for affaldsstoffer svarende til ca. 10% af
normal nyrefunktion, hvorfor sygelighed og traethed er udtalte problemer blandt dialysepatienter.
Derudover bruger patienterne mange timer ugentlig pa behandlingen og for patienter i
centerhaemodialyse ogsa pa transporten til og fra dialyseafdelingen. Dgdeligheden blandt danske
dialysepatienter er ca. 20% arligt, blandt patienter zldre end 70 ar 30% arligt (1).
Dialysebehandling af én patient koster ca. 400.000 kr arligt.

Tab af nyrefunktion kan vaere en del af fremadskridende organsvigt i dgdsprocessen, eller
patienten kan veere afficeret af mange andre sygdomme som f.eks. demens i hvilke tilfeelde det ikke
vil veere rimeligt at indlede kronisk dialyse, der indebarer instrumentering med dertil knyttede
risici, utryghed og fraveer fra hjemmet, der kan szette patienten tilbage mht. funktionsniveau (2).
Yderligere tyder nyere undersggelser pa, at man hos zeldre og skrgbelige patienter med fordel kan
fokusere pa konservative tiltag som rad om vaske og kost (3) frem for dialyse, som kan vente, indtil
der matte opsta problemer med f.eks. vaeeskeophobning (4). I andre tilfeelde er det hos disse gamle
eller multisyge mennesker ikke hensigtsmaessigt at pabegynde dialyse som en rutinehandling.
Nogle undersggelser tyder p3, at dialyse nogle gange pabegyndes uden at patienten har haft
lejlighed til at vurdere egen livsprognose og levet liv set i relation til belastningen ved dialyse (5). 1
andre tilfeelde forvaerres dialysepatienters almentilstand, sa ophgr med dialyse og alene
understgttende palliativ behandling ma overvejes (6).

Det er bade patienters (5-6) og personalets opfattelse, at der er behov for en fokuseret indsats, sa
det sikres, at der ligger en grundig overvejelse bag, for kronisk dialyse pdbegyndes, herunder fuldt
informeret samtykke, og at der ogsa i hgjere grad skabes mulighed for samtaler mhp. ophgr af
dialysebehandling. I den forbindelse er der behov for palliative tilbud for patienterne bade fysisk,

psykisk, socialt og spirituelt, hvor nogle aspekter med fordel kan inddrage nefrologisk specialviden.

I England har man gennem de seneste 10 ar arbejdet med en ‘no dialysis option’, et
behandlingstilbud til patienter som endnu ikke har pabegyndt dialyse eller som siden har fortrudt.
“Terminale” dialysepatienter tilbydes hjeelp til at afslutte dialyse og modtage palliativ behandling.

It should be emphasized that a ‘no dialysis’
option is not a ‘no treatment’ option:
conservative management can relieve many
symptoms, and maximize the person’s health

during the remaining life.

End of Life Care in Advanced Kidney Disease:
A Framework for Implementation (2009)



3. Palliation

3.1. (WHO'’s) definition af palliativ indsats:

‘Den palliative indsats har til formdl at fremme livskvaliteten hos patienter og fa-
milier, som stdr over for de problemer, der er forbundet med livstruende sygdom,
ved at forebygge og lindre lidelse gennem tidlig diagnosticering og umiddelbar
vurdering og behandling af smerter og andre problemer af bdde fysisk, psykisk,
psykosocial og dndelig art’.(World Health Organization, 2002).

3.2 Typer af palliativt behov

Palliativ indsats omfatter bade fysisk, psykisk, social og eksistentiel /andelig lidelse hos patienter og
deres pargrende.

Overordnet er der behov for symptomlindring, fokus pa livskvalitet, kommunikation og psykosocial
stgtte til bade patient og pargrende

Udformningen af den palliative indsats skal funderes i patientens personlige vardier,
overbevisning, sociale ressourcer samt kulturelle og religigse behov.

Kulturelle forhold og etnicitet kan stille szerlige krav til kost, hygiejne, daglige ritualer og ritualer i
forbindelse med sygdom, dgd, begravelse og sgrgetid. Kulturbestemte sygdomsopfattelser kan
betyde udfordring for fagprofessionelle. Udfordringerne kan forsteerkes af sproglige og kulturelle
barrierer.

Palliativ indsats hos aldre mennesker, med oftest jeevnaldrende pargrende, involverer omhyggelig
vurdering af bade psykiske og fysiske ressourcer i hjemmet.

Indsatsen over for de pargrende til livstruede patienter vedrgrer den fglelsesmaessige belastning,
uvished og angst for den pargrendes dgd, den fysiske belastning i plejen af den syge, zendret

rollefordeling i familien og gkonomiske bekymringer.

3.3 Palliativ indsats ved kronisk nyresygdom

[ arbejdet med Kraeftplan III har der vaeret fokuseret pa en bredere definition af palliation end den
hidtidige som primeert har omhandlet kreeftpatienters behov for lindring. Sundhedsstyrelsen
indkaldte derfor i foraret 2011 en bredt sammensat arbejdsgruppe med deltagelse af
repraesentanter fra de specialeselskaber som varetager behandlingen af patienter med kroniske
livstruende sygdomme heriblandt Dansk Cardiologisk Selskab, Dansk Nefrologisk Selskab, Dansk
Lungemedicinsk Selskab og Dansk Selskab for Geriatri. Formalet har vaeret at tilvejebringe
overordnede retningslinjer for hvorledes den palliative indsats ved andre sygdomme end kreeft kan

styrkes. Rapporten ”"Anbefalinger for den palliative indsats” (7) er udformet som overordnede



anbefalinger hvorimod arbejdet med detaljerede kliniske retningslinjer er udlagt til de enkelte

specialeselskaber.

Nzervaerende skrift skal opfattes som begyndelsen til sidanne kliniske retningslinjer.

4. Maximal Medicinsk Uraemibehandling (MMU) og Palliativ
behandling

Der findes to forskellige scenarier, nar der er tale om at give afkald pa dialysebehandling. Det fgrste
omfatter patienter, som aldrig pabegynder et behandlingsforlgb. Det andet scenarie er patienten i
kronisk dialysebehandling, som valger at ophgre med behandlingen. Da palliation for de fleste, i
hvert fald indtil nu, har haft klang af behandling af aktivt dgende patienter foreslas begrebet
Maximal Medicinsk Ureemibehandling indfgrt som en sgjle i det nefrologiske behandlingstilbud pa

lige fod med forebyggende -, haemodialyse-, peritonealdialyse og transplantationsbehandling

(Fig.1).

Figur 1
Behandlingstilbud ved terminal kronisk nyreinsufficiens

4.1 Maximal Medicinsk Uremibehandling (MMU)

Nogle patienter med terminal kronisk nyreinsufficiens vil veere i en tilstand, hvor direkte risici og



forgget morbiditet i forbindelse med dialysebehandling forventeligt vil overstige den positive effekt
heraf. Andre patienter vaelger at give afkald pa muligheden for kronisk dialysebehandling af
forskellige arsager. Uanset arsagen skal den ikke-dialyse (MMU) hos patienter med kronisk
nyreinsufficiens, opfattes som et specifikt behandlingstilbud, og ikke som “ingen behandling”. Dette
indebeerer at patienterne vedbliver at hgre til i nefrologisk regi og at der foreligger en klar
behandlingsplan. Mélene for behandling er leengst mulig overlevelse og bedst mulige livskvalitet.
Behandlingsplanen skal inkludere arrangementer i forbindelse med den sidste levetid, det man i
klassisk forstand har opfattet som “palliativ ureemibehandling”. Disse arrangementer bgr
planlaegges i teet samarbejde med patienten og dennes pargrende.

Behandling og opfelgning af patienter i maximal medicinsk ureemibehandling (MMU) kan med
fordel udfgres som et teet samarbejde mellem primaeersektoren og de nefrologiske

specialafdelinger . Indledning af specifikke behandlingstiltag (eksempelvis mod hypertension,
anaemi, calcium-fosfatstofskifte forstyrrelser, vaeskeoverskud og smerter) forestas af de
nefrologiske specialafdelinger. Afthaengigt af patientens tilstand og sygdomsfase vil det i en del
tilfeelde veere hensigtsmaessigt at udleegge en del af opfglgningen pa behandling til primaersektoren,
evt. under supervision fra den nefrologiske specialafdeling.

Nar patienten naermer sig livets afslutning er det ligeledes af stor betydning at kunne imgdekomme
patientens eventuelle gnske om at dg i eget hjem, hvilket vil stille yderligere krav til
primaersektoren.

Der er som tidligere omtalt lavet enkelte undersggelser som tyder pa, at MMU er ligeveerdig i
forhold til dialyse nar det geelder overlevelse hos en gruppe af @ldre og sveekkede patienter (3).

At identificere de patienter som med fordel ville kunne behandles uden dialyse er vanskeligt. En
reekke faktorer er dog fundet af betydning for mortaliteten hos dialysepatienter. [ Guidelines fra the
Renal Physicians Association er det foresldet at MMU overvejes hos patienter med CKD stadium 5
og alder > 75 ar hvis 2-3 af fglgende kriterier er til stede: 1) betydelig co-morbiditet, 2) sveert
begraenset funktionsniveau 3) Lavt plasma albumin og 4) leegen svarer “nej” pa spgrgsmalet “ville
du blive overrasket hvis denne patient dgde indenfor det kommende ar” (8).

Sakaldte "Cause of concern registers” eksisterer allerede nogle fa steder i England og
videreudvikling af disse stgttes aktuelt af National Health Service Kidney Care (9) mhp at ggre
tiltaget landsdaekkende. Disse registre samler oplysninger om de patienter der naermer sig livets
afslutning til gavn for bade de nefrologiske afdelinger men ogsa for den del af primaersektoren som
er involveret i handteringen af denne patientgruppe. Noget tilsvarende kunne taenkes oprettet i
Danmark.

Seerskilte ambulatorier til handtering af de ovenfor identificerede patienter er en realitet pa enkelte
nefrologiske afdelinger i England (Low-Clearance Clinics) f.eks. pa Kings Collage Hospital, London.

Til disse enheder er knyttet dedikeret og ofte sarligt uddannet personale med fokus pa de



problemstillinger som knytter sig til denne patientgruppe. Patienter henvises hertil fra de vanlige
nefrologiske ambulatorier eller direkte fra primarsektoren. Lignende "Lav clearance eller MMU
ambulatorier” kunne foreslds oprettet i dansk regi.

Et formaliseret samarbejde mellem det nefrologiske speciale og primarsektoren pa det palliative
omrade eksisterer ikke aktuelt i Danmark, men bgr etableres. De ovenfor skitserede modeller fra
England kan adapteres til danske forhold.

En udgdende sygeplejerskefunktion fra nefrologisk afdeling som direkte bindeled mellem primaer
og sekundeer sektor er en vigtig funktion . Modellen fra den udgaende funktion i peritonealdialyse
(PD) ambulatoriet pa Arhus Universitetshospital, Skejby, vil kunne inddrages i tilrettelaeggelse
heraf. Her gennemfgres ambulante kontroller i hjemmet hos den skrgbelige PD patient, der ikke
magter at komme ind til ambulatoriet pd sygehuset. Der er stillet en bil til radighed, og
sygeplejersken har mulighed for at tage blodprgver, eller man far det mobile laboratorium til at
tage blodprgverne inden besgget, sd der er mulighed for at konferere med en laege inden besgget.
Specialsygeplejerskerne har faet udvidede kompetencer, sa de har mulighed for at justere pa visse
dele af behandlingen,

[ forleengelse af en national strategi for gget brug af telemedicin har de centrale
sundhedsmyndigheder nedsat et udvalg, der arbejder med konkrete telemedicinske forslag,
Patienter kan via video og internet veere i kontakt med laeger og sygeplejersker. Det vil vaere en
gevinst, hvis flere patienter kan "udleegges” derhjemme, mens de modtager behandling og pleje pa
et passende specialiseringsniveau. Dette vil kunne koordineres af de udgdende teams Seerligt det
kraftigt stigende antal zeldre medicinske patienter med kroniske sygdomme vil have glaede af at
undga transportering til sygehusene med dertil knyttede ventetider. Der laegges op til at flere af de
DRG-takster pa diverse behandlinger og undersggelser, som i dag styrer gkonomien i
sundhedsvaesenet, skal indrettes, sa de tilskynder til brug af telemedicin frem for indleeggelser og
personlige besgg hos laegen.

Det ses som en oplagt mulighed at anvende telemedicin i den udgaende funktion i Lav-clearance /

MMU ambulatorierne.
4.2 Ophgr af dialysebehandling

Patienter som ophgrer med aktiv dialysebehandling adskiller sig fra de der ikke pabegynder
behandling pa flere punkter. Patienter som har vaeret i dialysebehandling gennem laengere tid har
ofte personalet i dialyseafdelingen som den primaere sundhedskontakt og har ofte mistet den
regelmaessige kontakt til praktiserende lzege. Desuden vil ophgr af dialysebehandling med fa
undtagelser uvaegerligt medfgre dgden indenfor en kortere periode (mellem 1 og 48 dage med 10

dage som gennemsnit i en undersggelse der inkluderede 35 patienter), hvorfor beslutningen



naturligvis er seerdeles vanskelig at treeffe for den enkelte. Bekymring for at skulle opleve svere
symptomer i form af andengd, smerter og angst i den sidste tid er fremherskende hos alle patienter,
som overvejer at ophgre med behandlingen (10). At kunne give patienten forsikring om
afthjeelpning af sddanne symptomer er saledes en helt central faktor ved tilretteleeggelsen af
behandlingsophgr.

Med den abrupte transition fra vedligeholdelsesbehandling til aktivt ddende som dialyseophgr
medfgrer, vil der veere behov for, at patienten vedbliver at have dben indleeggelse pa nefrologisk
specialafdeling til afthjeelpning af symptomer som ovenfor omtalt. Der skal vaere mulighed for
ultrafiltration ved symptomgivende vaeskeoverskud samt adeekvat smertebehandling, hvilket
vanskeligt lader sig ggre pa ikke nefrologiske afdelinger.

[ ovenfor omtalte undersggelse dgde 88 % af patienterne pa hospital, 9 % pa hospice/palliativ
enhed og 3 % pa plejehjem (10) hvilket understreger at behandlingen i den sidste tid oftest foregar
pa de nefrologiske afdelinger. Optimering af samarbejdet med de palliative enheder og uddannelse
af det nefrologiske personale (se afsnittet om uddannelse) vil kunne skabe de bedst mulige rammer
for at stgtte denne patientgruppe. Samarbejdet med hospitalspraesten vil mange steder kunne

udbygges saledes at de religigse/spirituelle aspekter af behandlingen i den sidste tid bliver styrket.

4.3 Hospice

Det palliative nefrologiske team kan vurdere at patienten kan have glaede af hospice, eller patienten
kan selv udtrykke gnske om et sddant ophold. I de fleste tilfaelde vil det veere en lettelse for
patienten, hvis den ansvarlige laege radgivet af det palliative team og i samtale med patienten tidligt
kan laegge en strategi og fglge op pad denne. I nogle tilfzelde kan en sygeplejerske eller en preest fra
teamet under laegens ansvar gennemfgre samtaler og indhente informeret samtykke.

Ved ringe restnyrefunktion ma dgden som ovenfor anfgrt antages at indtreede indenfor nogle uger.
Patienten vil da opfylde reglerne for at kunne fa plads pa et hospice, og man kan taenke sig, at det
udgaende nefrologiske team er behjzelpeligt med besgg og rad om vaeskebegraensning og
symptomlindrende behandling. Hvis patienten far vand pa lungerne kan evt. tilbydes en palliativ
ultrafiltration, hvilket ogsa kan vare aktuelt, hvis en dialysepatient er dgende af f.eks.

cancersygdom og opholder sig pa hospice.
4.4.Tveerfagligt samarbejde

Det vil veere en oplagt og speendende opgave i nefrologisk regi at udvikle palliative tveerfaglige
behandlergrupper, der har de kompetencer der skal til i forhold til at behandle ureemiske
symptomer palliativt, og med teet samarbejde med andre palliative grupper, den primaere sektor, og
det lokale plejehjem (oprettelse af terminalpladser) eller hospice. Hvordan det palliative team skal

sammensattes bgr ngje overvejes i den enkelte afdeling. Skal det veere patientens kontaktlaege og -
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sygeplejerske eller skal der oprettes et palliativt team, der bestar af en maske fast gruppe,
bestaende af en dedikeret laege, og sygeplejersker fra hhv ambulatorium, HD, PD og sengeafdeling
samt muligvis en praest og en dizetist.

En ikke ubetydelig del af nefrologiske patienter er af anden oprindelse end dansk. I visse kulturer
er det ikke muligt at tale dbent om dgden hvorfor det palliative nefrologiske team ma have indsigt i
disse forhold. Der kan saledes veere brug for videreuddannelse eller lgbende supervision fx via
Indvandrerambulatoriet pa Odense Universitetshospital. Imamer og dedikerede tolke er ligeledes
naturlige samarbejdspartnere.

Pa det rent leegefaglige niveau er der som tidligere omtalt gget fokus pa behov for palliativ
behandling ved andre sygdomme end kraeft som beskrevet i rapporten “Anbefalinger for den
palliative indsats I Danmark” (7). Under udarbejdelsen af rapporten blev det klart, at der hidtil har
vaeret meget lidt formaliseret opmarksomhed pa denne problemstilling, og at der er behov for, at
specialeselskaberne udarbejder kliniske retningslinjer herfor. I erkendelse af, at en del af
problemerne indenfor dette felt er ens uanset om man er patient med kronisk nyreinsufficiens, -
hjerteinsufficiens, eller -lungeinsufficiens, vil der via Dansk Selskab for Intern Medicin (DSIM) blive
oprettet en arbejdsgruppe med deltagelse af de bergrte medicinske specialer samt repraesentanter
fra Dansk Selskab for Palliativ Medicin som et fzelles forum til udarbejdelse af anbefalinger som

fordret i Sundhedsstyrelsens rapport.

4.5 Den vanskelige beslutning

Fravalg af renal erstatningsterapi er en szerdeles vanskelig beslutning. Det er vigtigt ikke at seette
patienten i umulige valgsituationer, og at de pargrende ikke skal fgle ansvar for den trufne
beslutning om at afsta fra renal erstatningsterapi. Samtidig er der ogsa et reelt valg, som ikke
grunder i en leegefaglig vurdering, men i personlige vaerdier og accept af risici og bivirkninger.
Patienten og de pargrende kan have brug for hjelp til at finde og drgfte de livsveerdier, der danner
baggrund for beslutningen om hvorvidt der skal indledes eller fortsaettes behandling. Samtalen er i
lige sa hgj grad en eksistentiel samtale som det er en laegefaglig samtale, og som anfgrt vil flere
aktgrer kunne bidrage, men ansvaret er i den sidste ende leegens. Samtalen er vigtig i forhold til, at
man i fred og ro finder de realistiske hab, nar der ikke findes hab om leengere overlevelse, men
derimod nok hab om en god sidste tid uden bekymring for smerter og andengd. Det tvaerfaglige
samarbejde med kontinuitet og tryghed mht. hvem man kan kontakte kan give ro til "at dg i fred".
Organisering af indsatsen i form af MMU og palliativ nefrologisk behandling som ovenfor skitseret
vil tilvejebringe optimale rammer for patienter og pargrende i de vanskelige situationer som opstar

undervejs i et sddant behandlingsforlgb.
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5.6 DRG taksering

For at MMU og palliativ nefrologisk behandling kan ligestilles med tilbud om nyretransplantation
og dialysebehandling er det ogsa ngdvendigt at skaffe DRG takster. DRG udvalget under DNS vil

blive bedt om at undersgge mulighed for taksering af:

e ambulant tveerfagligt MMU forlgb
e hjemmebesgg (specialsygeplejerske med og uden telefonisk/videobaseret laegesupport)

e andre telemedicinske funktioner (f.eks. patientsamtale med specialsygeplejerske, psykolog
eller preaest; hjemmesygeplejerskes konference med nefrologisk specialsygeplejerske;

kontakt fra hospice til specialsygeplejerske)

e indlaeggelse i terminalforlgb

5. Behov for palliativ indsats

[ den brede definition af palliativ indsats vil sa godt som alle med kritisk sygdom fa behov herfor,
nogle allerede tidligt i sygdomsforlgbet. Som fglge heraf kan der ggres et estimat af behovet ved at
inddrage opggrelse over antallet af dgdsfald under hensyn til fraktionen med uventet dgd.

Pa kreeftomradet er der foretaget undersggeleser som viser, at behovet for palliativ indsats langt
fra er deekket. Dette gaelder pa bade basalt og specialiseret niveau. Eksempelvis fandtes, at af de
patienter, som var henvist til palliativ enhed /hospice og som opfyldte visitationskriterierne, dgde
23 % inden de kunne modtages af enheden. Der er sdledes et dokumenteret behov for udvidelse af
kapaciteten, iseer i lyset af, at de hidtil praktiserede visitationsregler ma forventes at aendres til i
hgjere grad ogsa at omfatte bl.a. nefrologiske patienter.

Det er aktuelt ikke kendt hvor stort et antal nefrologiske patienter, der vil blive omfattet af
behandlingsmodaliteten MMU og palliativ nefrologisk behandling.

Antallet af patienter, der vil kunne leve godt i maneder/ar tilknyttet et MMU ambulatorium, evt.
efterfulgt af dialyse er ikke klart. I Stavanger, Norge, med en befolkning pa 240.000 har man sggt
alle patienter med eGFR svarende til CKD5 fra en laboratoriedatabase og fandt at blandt 54
patienter i CKD5 kendte nefrologerne 41 (76%). Medio 2008 - ultimo 2011 har man registreret 22
patienter tilknyttet nefrologisk specialafdeling med MMU som alternativ til dialyse (personlig
meddelelse, Harald Bergrem).

Pa Kings College, London, henvises patienter med GFR <25 ml/min til Low clearance ambulatoriet.

Af disse fraveelger ca. 25% renal erstatningsterapi.
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Hvad angdr antallet af patienter hvor ophgr med allerede institueret dialysebehandling tages som
en aktiv beslutning er dette heller ikke kendt.

[ USA andrager ophgr af dialysebehandling mellem 17 og 22% af dgdsfaldene hos kroniske
dialysepatienter (11).

Pa landsplan dgde 626 patienter i renal erstatningsterapi i Danmark i 2010. Det er uvist hvor
mange af disse patienter som ville kunne have haft gavn af et et palliativt behandlingstilbud. Pa
Rigshospitalet dgde i 2011 34 patienter i kronisk center heemodialysebehandling. Ved gennemgang
af de enkelte patientforlgb skgnnes det at knapt halvdelen af disse patienter ville have veeret

kandidater til et tilbud om palliativ nefrologisk behandling.

6. Faglig indsats og retningslinjer

Maximal Medicinsk Urazemibehandling og palliativ indsats har altid eksisteret i de nefrologiske
afdelinger, men indtil nu i en ikke-formaliseret og tilsyneladende utilstrakkelig form. Gennem
malrettet faglig indsats og tilvejebringelse af kliniske retningslinjer samt uddannelse og forskning

indenfor dette felt vil dette behandlingstilbud kunne styrkes
6.1 Metoder

Cicely Saunders har introduceret begrebet "Total pain” (12) som til dels, sammen med WHO'’s

definition, danner grundlag for beskrivelsen af den palliative indsats.
Der bgr foretages

e systematisk screening for patientens fysiske, psykiske, sociale og eksistentielle/andelige

behov (se senere).
e vurdering af de pargrendes behov for palliativ indsats
e plan for indsatserne

¢ planerne skal fglge udarbejdelse af kliniske retningslinjer pa omradet, bade pa basalt og

specialiseret niveau, mhp at sikre kvalitet og ensartethed.
6.2 Kliniske retningslinjer

Erfaringer fra de kliniske retningslinjer bgr, bade pa basalt og specialiseret niveau, omfatte
strategier for behandling af hele patientforlgbet herunder smerter, andengd, ernaering,

obstipation, anaemi, klge, "de sidste 48 timer” samt opmeerksomhed pa de pargrende.
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Praecise mal for indsatsen skal defineres.

Indsatsen over for patient og pargrendes behov bgr inddrage bade de fagprofessionelles
vurdering af behovet men i lige sd hgj grad patientens. Malet er at reducere lidelse og gge
livskvalitet. Fysisk aktivitet og evt. henvisning til psykolog bgr indga i planleegningen.
Indsatsen over for de sociale behov omfatter kortleegning af sociale (strukturelle) og
gkonomiske konsekvenser af lidelsen.

Stgttepersoner som f.eks. pargrende, preest/repraesentant fra relevant trossamfund,

psykolog eller en anden fagprofessionel (kontaktperson) inddrages.

6.3 Screeningsvaerktgjer

Screening af patientens palliative behov skal vaere systematisk og ensartet.

Screeningen skal tage udgangspunkt i de fire elementer i "Total pain”: fysiske, psykiske,

folelsesmaessige og eksistentielle/andelige behov.
Det kan lokalt besluttes hvilke fagpersoner der gennemfgrer screeningen.

Screeningen kan f.eks. foregd med spgrgeskemaer i kombination med samtale med patient
og pargrende (ex.: POS-S RENAL og Health Questionnaire (EQ-5D), Kings College Hospital,
London) (Bilag 1 a og 1b).

Fgrste symptomscreening bgr finde sted pa det tidspunkt hvor diagnose af en livstruende
sygdom stilles. Der bgr jeevnligt og altid ved forveerring i tilstanden foretages opfaglgende

screeninger.

Behovsscreeningen bgr fglges op af f.eks. en multidisciplineer konference og munde ud i en

feelles tveerfaglig plan for den palliative indsats.

7. Uddannelse og kompetence udvikling

7.1 Generelt

I Sundhedsstyrelsens rapport (7) gennemgas muligheder for uddannelse og kompetenceudvikling

som de foreligger med fokus pa kreeftpatienter, hvorimod erfaringen med patienter med andre

sygdomme end kraeft endnu er sa begreenset at det ma forventes at en vis udbygning bliver
ngdvendig
Der findes en lang raekke forskellige uddannelsestilbud indenfor det palliative omrade.

Uddannelsen i palliativ indsats i Danmark er ikke systematiseret eller koordineret mellem
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forskellige faggrupper, mellem sektorer og mellem pragraduate og

postgraduate uddannelser. Seerligt for grunduddannelserne mangler der overblik

over krav og tilbud. Der findes nogle tilbud for efter- og videreuddannelse, fx for

uddannelse af ngglepersoner, men ingen koordineret indsats.

Malet for uddannelse i palliation er en hgj og ensartet kvalitet af uddannelsen af alle relevante
fagprofessionelle i hele landet med henblik pa at sikre kvaliteten af den palliative indsats i bade
regioner og kommuner.

Kompetencerne inden for det palliative omrade kan beskrives pa tre niveauer:

basalt, udvidet og specialiseret, og det bgr for relevante uddannelser beskrives hvilke
kompetencer, der kraeves pa de tre niveauer

Inden 2014 bgr der undervises pa relevante grunduddannelser (som minimum pa de
sundhedsfaglige uddannelser) i palliative begreber og kompetencer.

Kompetencerne indenfor det palliative omrade indarbejdes i alle relevante

grunduddannelser .

Det er en lokal ledelsesmaessig opgave at sikre relevante kompetencer hos

medarbejderne, hvorfor der bgr veere planer for kompetenceudviklingen for

relevant personale pa det palliative omrade.

[ Norge har Helsedirektoratet (Helsedirektoratet, 2010) opstillet en model med tre
kompetenceniveauer: grundlaeggende niveau, et udvidet niveau og et specialiseret niveau for
palliativ indsats. Det vurderes, at de norske erfaringer kan indga i overvejelserne om tilrette-
laeggelsen af initiativer til kompetenceudvikling pa omradet.

Niveau A opnas praegraduat pa grunduddannelserne, mens niveau B og C kan opnas ved efter- og

videreuddannelse (postgraduat). Modellen er vist i tabel 7.1.



Tabel 7.1

Kompetenceniveau

A: Basalt

B: Udvidet

Uddannelsesniveau

Pragraduat

Postgraduat, basalt

Anvendelse pa palliativt niveau

Grundleeggende palliative kompeten-

cer, der formidles via formel uddan-
nelse pé de relevante korte, mellem-
lange og lange grunduddannelser.
Kompetencerne anvendes pa basalt
niveau og som udgangspunkt pa spe-
cialiseret niveau.

Udvidede kompetencer, der indgér
som en del af det kliniske arbejde.
Kan formidles bdde via formel og ik-
ke-formel uddannelse til fagprofes-
sionelle med korte, mellemlange og
lange uddannelser.

Kompetencerne anvendes pa basalt
niveau i almen praksis, kommuner og
pa sygehusafdelinger samt pa det
specialiserede niveau.

C: Specialiseret

Postgraduat, specia-
liseret

7.2 Uddannelse i nefrologisk regi

Serlig uddannelsesmassig kompe-
tence malrettet ledere, undervisere og
forskere.

Formidles via formel efter- eller vi-
dereuddannelse til fagprofessionelle
med relevant erfaring pa niveau B.
Kompetencerne anvendes is&r pa
specialiseret palliativi niveau.

Udvalget vil foresla en model hvor der uddannes:

mindst én nefrologisk specialleege og én rutineret nefrologisk sygeplejerske pa niveau C.
som master i palliation pa landsplan. En sddan uddannelse findes aktuelt ikke i Danmark
men ifglge SST’s anbefalinger skulle en sddan veare undervejs. Et alternativ kunne veere

Palliative care courses: MSc, PG Dip & PG Cert Cicely Saunders Institute - King's College

London (13)

Opgaverne for disse personer kunne bl.a. omfatte:

udarbejde uddannelsesprogrammer og tilretteleegge uddannelsesforlgb for leeger i
hoveduddannelsesstillinger, for sygeplejesker (f.eks. del af den nefrologiske

grunduddannelse), og for tovholdere i palliation (se nedenfor) pa de enkelte nefrologiske

afdelinger.

udarbejde kliniske retningslinjer og screeningsvarktgjer

undervisnings og foredragsopgaver
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e forskning og forskningsvejledning
e Kkontaktpersoner og mentorer for tovholdere (se nedenfor) pad de nefrologiske afdelinger

e kontaktpersoner til andre specialer og palliative enheder mhp. synergieffekter

Pa hver nefrologisk afdeling uddannes en eller flere specialleeger/rutinerede sygeplejersker (alt

efter afdelingens stgrrelse) pa niveau B
Opgaverne for disse personer kunne bl.a. omfatte

o klinisk arbejde med palliation i afdelingen (tovholder)

e kontaktpersoner til kommuner og palliative enheder og teams
® undervisning af personalet i afdelingen

® forskning

8. Kvalitetsudvikling og forskning

Der er en udtalt mangel pa evidensbaseret viden inden for det palliative felt og mangel pa viden om
den bedst mulige organisering af den palliative indsats over for andre sygdomme end kreeft. Der er
endvidere behov for udvikling af redskaber til vurdering af symptomer og behov for palliativ
indsats, samt endeligt behov for forskning vedrgrende mulige indsatser og effekten deraf. Der
foregar i gjeblikket iseer forskning vedrgrende kraeftpatienters palliative behov og indsats derimod.
Det er habet, at en national fokusering pa hele det palliative felt kan medvirke til at intensivere

indsatsen i forskning og udvikling inden for feltet som helhed.

9. Juridiske aspekter

[ forbindelse med arbejdet med MMU og palliativ behandling vil man kunne opleve situationer

hvor det er vigtigt at kende den relevante lovgivning.
De love der er relevante er (Bilag 2):

Laegelaftet

"Laegeloven”= Autorisationsloven. Kapitel 5

Sundhedsloven. Afsnit 1, Kapitel 1 § 2.

Sundhedsloven, Kapitel 5 (patienters medinddragelse i beslutninger, Informeret samtykke)
Sundhedsloven § 25 stk. 3

Straffeloven § 239 (drab efter begeering)

AL
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7. Autorisationsloven
[ tvivlstilfzelde anbefales det at kontakte embedslagen.
Et par eksempler:

1. Patienten har "terminal” uraemi. Der tales for og imod dialysebehandling med patient og

pargrende. Laegen anbefaler MMU /palliativ behandling.

Laegen handler efter "bedste laegelige skgn” og har pligt til at informere patient og pargrende
om konsekvenser af de forskellige muligheder. Hvis de pargrende matte gnske at dialyse
behandling pdbegyndes og patienten ikke gnsker dialysebehandling, er det patientens gnske

der er afggrende.
Relevante love: 1,2 3 og 4
2. Detbesluttes at afslutte et kronisk dialyseforlgb.

Patienten gnsker fortsat dialysebehandling (har afgivet "informeret samtykke” hertil), men
laegen vil alligevel efter "bedste leegelige skgn” undlade at fortsaette dialysebehandling, da

patienten f.eks. efter al sandsynlighed vil dg under dialysebehandlingen

Relevante love: 1,2,3,4 og 6

10. Resume

Erfaring fra primeert England og indtryk fra den kliniske hverdag samt begraenset
videnskabelig erfaring antyder, at indledning af kronisk dialyse ikke skal forega som en
rutine uden grundig gennemgang og risikovurdering, specielt hos den skrgbelige patient,
der nzermer sig livets afslutning. Maksimal Medicinsk Ureemibehandling (MMU) er udtryk
for en aktiv konservativ strategi, der kan sidestilles med dialyse eller transplantation. En
MMU strategi kan i visse tilfeelde give mulighed for lige sa lang overlevelse som dialyse med
faerre invasive procedurer - enkelte gange pabegyndes alligevel dialyse, og ellers vil der
blive behov for palliation med szerlige tilbud til den ureemiske patient. P4 samme made kan
dialysepatienter pga. tiltagende comorbiditet ophgre med dialyse, hvor palliative tiltag kan
sikre en god livsafslutning. Den danske befolkningens alder gges og nyrefunktionen aftager
med alderen, sa der forventes tiltagende behov for MMU og palliativ omsorg for uraemiske
patienter.Etablering af MMU /palliationsteams pa de nefrologiske afdelinger foreslas

sidestillet med dialyse og transplantationssubspecialerne. Intensivering af samarbejdet med
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9.

kommunale tilbud, herunder udgaende specialsygeplejersketilbud og telemedicinske

muligheder bgr indga ligesom systematisk uddannelse pa omradet

Vision

Danske patienter med sveer kronisk nyresvigt gennemgar individuel radgivning far
pabegyndelse af dialyse/ophgr med dialyse, idet MMU og specifik palliativ omsorg kan
tilbydes.

Individuel behandling og pleje foregar i direkte samarbejde med kommunale tilbud.
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12. Bilag

1a og b Spergeskemaer POS-S (nyre) og EQ-5D

ING
]E\n: N Guy's and St Thomas' m King's College Hospital m

NHS Foundation Trust NS Foundation Trust

Seryerwty of Lasdn

The Advanced Renal Care (ARC) Project

Improving Quality of Life

for patients with Kidney Disease

Dear Patient

The Advanced Renal Care project to improve care for patients with kidney disease

We are writing to you from your kidney unit to tell you about 3 new project, which aims o improve care for people
with kidney disease, by

1 Asking about your symptoms, quality of life on a regular basis (every 4 months) to see how you are doing on
a day-fo-day basis

* We will collect your symptom information using a questionnaire (s
called POS-S (Renal) (see nght)

® We will collect your quality of life information using a
questionnaire called EQ-5D (see far right)

® Ve will also review dlinical information (blood tests) to help us
understand this

You do not have to fill in the questicnnaires but it is really
helpful if we know what problems you may ba having so that - o
we can help you manage these as best we can POS-S (Renal) EQ-50

2. |dentifying people who are experiencing declining health, an increase in symptoms,
or poor quality of life as a result of their kidney disease
3. Providing additional help and support especially for these people

4. Providing people with additional information to better support them to make decisions
about future care

| SOR—

You may also be invited to complete a printed survey about your care (see night), or to m’é" \
discuss this in more detail with a member of the research team. This will help us to identify m}g
how we can do more to improve your care, and will help ensure that changes are continued \
after the project has finished. The project will last for 18 months but we hope that the

changes to the service will be long lasting

The main aim of the project is to improve care for people with kidney disease and we very much welcome your
comments and suggestions. |f you would like to find out more, please speak to you kidney team or you can contact
Kate or Katherine (below) who will be more than happy to heip.

Yours Sincerely

Kate Shepherd,
Clinical Project Manager, Advanced Renal Care Project
Tel: D20 7848 5385  E-mall: kate.shepherdd@nhs, net

Katherine Bristowe
Project Assistant, Advanced Renal Care Project
Tel 020 7848 5521 E-mall. Kathernne bnstowe@xcl.ac.uk
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|

I Date: _/ /

Questionnaire POS-S (renal) — patient version

Below is a list of symptoms, which you may or may not have experienced,
Please put a tick in the box to show how each of these symptoms has affected how you have

been feeling over the last week.

Not at all, | Slightly Moderately | Severely Overwhelmingly
no effect — but not — limits some | — activities or | — unable to think of
bothered to | activity or concentration | anything else
beridof it | concentration | markedly
affected

Pain Q Q Q Q a
Shortness of breath Q Q a Q Q
Weakness or lack of Q Q Q a Q
energy
Nausea (feeling like you a Q (] Q |
are going to be sick)
Vomiting (being sick) a a a a Q
Poor appetite @] Q ] a a
Constipation o Qa ) a Q
Mouth problems ] Q Q Q Q
Drowsiness Q @] Q a Q
Poor mobility Q [} Q Q (|
Itching a Q Q Q o
Difficulty sleeping a a Q Q a
Restless legs or difficulty a ) a a Q
keeping legs still
Feeling anxious a Q Q Q Q
Feeling depressed Q a a a a
Changes in skin Q a ] Q d
Diarrhoea [m] W] ] a Q
Any other symptoms?

Q Q Q d Q

Q a a a Q

Q Q a a Q

Which symptem has affected you the most?

Which symptom., if any, has improvedthe most? ......................
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(EQsD

Name

Hosp. No.

Date

Health Questionnaire

English version for the UK
(validated for Ireland)

2ol Group EQ-5D™ s a trade mark of the EuroQol Group
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By placing a tick in one box in each group below, please indicate which statements

best describe your own health state today.

Mobility
| have no problems in walking about
| have some problems in walking about

| am confined to bed

Self-Care
| have no problems with self-care
| have some problems washing or dressing myself

| am unable to wash or dress myself

Usual Activities (e.g. work, study, housework, family or
leisure activities)

| have no problems with performing my usual activities
| have some problems with performing my usual activities

| am unable to perform my usual activities

Pain/Discomfort

| have no pain or discomfort
| have moderate pain or discomfort

| have extreme pain or discomfort

Anxiety/Depression

| am not anxious or depressed
| am moderately anxious or depressed

| am extremely anxious or depressed

2
£ 1998 EuroQol GroupEQ-3D™ s a trade mark of the EuroQol Group
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Best
imaginable
health state

100
To help people say how good or bad a health state is, we
have drawn a scale (rather like a thermometer) on which
the best state you can imagine is marked 100 and the
worst state you can imagine is marked 0.

We would like you to indicate on this scale how good
or bad your own health is today, in your opinion.
Please do this by drawing a line from the box below to
whichever point on the scale indicates how good or
bad your health state is today.

Your own
health state

today

0

Worst
imaginable
health stat¢

-

-
L 1998 EuroQol GroupEQ-5D™ is a trade mark of the EuroQol Group 23



2 Jura

1. Laegelgftet, bade fagligt og etisk indhold, ikke juridisk men moralsk gyldighed:
"Efter at have aflagt offentlig prgve pa mine i de medicinsk-kirurgiske kundskaber afleegger
jeg hermed det lgfte, til hvis opfyldelse jeg end ydermere ved handsraekning har forpligtet
mig, at jeg ved mine foretninger som praktiserende leege stedse skal lade det veere mig
magtpaliggende, efter bedste skgnnede at anvende mine kundskaber med flid og omhu til
samfundets og mine medmenneskers gavn, at jeg stedse vil beere lige samvittighedsfuld
omsorg for den fattige som for den rige uden personens anseelse, at jeg ikke ubefgjet vil
abenbare, hvad jeg i min egenskab af lzege har erfaret, at jeg vil sgge mine kundskaber
fremdeles udvidede og i gvrigt ggre mig bekendt med og ngje efterleve de mig og mit fag

vedkommende anordninger og bestemmelser”

2. "Lageloven”= Autorisationsloven
Kapitel 5:

En autoriseret sundhedsperson er ved sin virksomhed forpligtet til at vise omhu og

samvittighedsfuldhed
3. Sundhedsloven
Afsnit 1, Kapitel 1 § 2.

Loven fastsaetter kravene til sundhedsvaesenet med henblik pa at sikre respekt for det enkelte

menneske, dets integritet og selvbestemmelse og at opfylde behovet for

e letoglige adgang til sundhedsveaesenet,

e behandling af hgj kvalitet,

e sammenhaeng mellem ydelserne,

e valgfrihed,

e letadgang til information,

e et gennemsigtigt sundhedsvaesen og

e Kkortventetid pd behandling

4. Sundhedsloven, Kapitel 5, Patienters medinddragelse i beslutninger, Informeret

samtykke)

§ 15.
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Stk. 1. Ingen behandling ma indledes eller fortsaettes uden patientens informerede samtykke,
medmindre andet fglger af lov eller bestemmelser fastsat i henhold til lov eller af §§ 17-19

(mindredrige el. inhabile pt. og pt. med gjeblikkeligt behandlingsbehov)
Stk. 2.Patienten kan pa ethvert tidspunkt tilbagekalde sit samtykke efter stk. 1.

Stk. 3. Ved informeret samtykke forstas i denne lov et samtykke, der er givet pa grundlag af

fyldestggrende information fra sundhedspersonens side, jf. § 16.

Stk. 4. Et informeret samtykke efter afsnit III kan vere skriftligt, mundtligt eller efter
omstendighederne stiltiende.
5. Straffeloven 239§ (drab efter begaering):

"Den, som draeber en anden efter dennes bestemte begzering, straffes med faengsel indtil 3 ar".

Sundhedsjuristerne siger, at denne lov kan tages i anvendelse i tilfzelde, hvor en laeges
afbrydelse af behandling af "en ikke uafvendeligt dgende patient”, pa patientens begzering,

medfgrer at patienten umiddelbart efter afgar ved dgden
Uafvendeligt dgende, definition:

Nar dgden med stor sandsynlighed forventes at indtreede inden for dage eller uger trods

anvendelse af de behandlingstilbud, der er til radighed
Undladt behandling:
”Afbrudt behandling” # "Undladelse at pabegynde”

Dialysebehandling kan enten betragtes som én (livs -)lang behandling eller en serie af

enkeltbehandlinger
6. Sundhedsloven § 25 stk. 3:

"En uafvendeligt dgende patient kan modtage de smertestillende, beroligende eller lignende
midler, som er ngdvendige for at lindre patientens tilstand, selv om dette kan medfgre

fremskyndelse af dgdstidspunktet”
7. Autorisationsloven:

"Indgivelse af lindrende medicin med potentiel dobbelt-effekt er kun lovlig hvis der ikke
tilsigtes afkortning af patientens liv”’. Dette ville blive bedgmt som manddrab og altsa

strafbart. Behandlingsindikation og dosering SKAL journaliseres.
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