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Introduktion

| 2011 nedsatte Dansk Nefrologisk Selskab (DNS) et udvalg, der skulle beskrive behovet for palliativ
indsats i nefrologien. Baggrunden var, at Sundhedsstyrelsen i arbejdet med Kraftplan Il
fokuserede pa en bredere definition af palliation end den hidtidige, som primeart omhandlede
kraeftpatienters behov for lindring. Sundhedsstyrelsen indkaldte derfor i foraret 2011 en
arbejdsgruppe, med repraesentation fra de specialeselskaber der varetager behandlingen af
patienter med kroniske livstruende sygdomme, herunder Dansk Nefrologisk Selskab. Formalet
med arbejdsgruppen var, at tilvejebringe overordnede retningslinjer for hvorledes den palliative
indsats ved andre kroniske livstruende sygdomme end kraeft kunne styrkes. Rapporten
”Anbefalinger for den palliative indsats” 2011(1) blev udfeerdiget som overordnede anbefalinger,
hvorimod arbejdet med detaljerede kliniske retningslinjer blev wudlagt til de enkelte
specialeselskaber. Rapporten “Maximal medicinsk uramibehandling (MMU) og palliativ indsats i

nefrologi” blev pa den baggrund udarbejdet (2).

Som opfglgning pa de to rapporter, grundlagdes i 2012 et landsdaekkende tveaerfagligt
palliationsudvalg med reprasentanter fra alle nefrologiske afdelinger i Danmark og med
forankring i Dansk Nefrologisk Selskab og FS Nefro. Udvalget mgdes halvarligt til gensidig
orientering, undervisning og planlaegning af arbejde i respektive arbejdsgrupper og afdelinger. Pa

de enkelte afdelinger arbejdes klinisk med forskellige aspekter af palliation.

Naervaerende skrift er en del af gruppens arbejde til dato. Tanken er, at skriftet kan anvendes i de
enkelte nefrologiske afdelinger til inspiration og hjelp i arbejdet med patienter med alle former
for palliativt behov. Gruppen har pa vegne af Dansk Nefrologisk Selskab og FS Nefro af
Sundhedsstyrelsen opnaet tilladelse til udarbejdelse af en puljefinansieret national klinisk
retningslinje (NKR) “Behandlingsstrategi uden dialyse for patienter med kronisk nyresvigt”, som

forventes at foreligge i 2019.



Definition og begrebsafklaring

Palliation

Den palliative indsats har til formal, at fremme livskvaliteten hos patienter og familier, som star
overfor problemer, der er forbundet med livstruende sygdom. Dette ved at forebygge og lindre
lidelse, gennem tidlig diagnosticering og umiddelbar vurdering og behandling af smerter og andre

problemer af bade fysisk, psykisk, psykosocial og andelig art (World Health Organization, 2002).

Advance Care Planning (ACP)

ACP omhandler samtaler med patienten om behandlingsniveau og gnske for den sidste tid, men er
ikke begraenset til dette. Fzelles planlaegning af behandlingsmal (FPB) er den danske betegnelse for

ACP [3].

Renal erstatningsbehandling

Omfatter dialyse og/eller nyretransplantation
Maksimal Medicinsk Uraeemibehandling (MMU)

| den internationale litteratur, har et behandlingstilbud uden dialyse, til patienter med kronisk
nyresvigt, historisk set haft mange betegnelser; conservative care, maximal conservative care,
renal supportive care, palliative care og supportive care. Fra KDIGO Controversies Conference on
Supportive Care in Chronic Kidney Disease 2015 (USA) er foreslaet comprehensive conservative

care (4). Den danske betegnelse er maksimal medicinsk ureemibehandling, forkortet MMU.
KDIGO gruppen har foreslaet den til dato mest detaljerede definition af MMU:
MMU er en planlagt, holistisk, patient-centreret behandling af patienter med CKD5 som omfatter:

e Tiltag der mindsker progressionshastighed af nyresygdom og minimerer risikoen for
bivirkninger eller komplikationer

e Falles beslutningstagning

e Aktiv behandling af symptomer

e Detaljeret kommunikation, herunder ACP

e Psykologisk stptte



e Social stgtte og understgttelse af familien

e Inddragelse af kulturelle og spirituelle omrader af plejen

Denne definition indeholder saledes elementer, som allerede er kendt fra behandlingen af
patienter med nyresvigt, men inddrager ogsa aspekter fra det palliative omrade som f. eks. ACP og

kulturelle/spirituelle forhold. MMU indbefatter ikke dialyse.

Dialyseophgr

Patienter i kronisk dialyse, hvor behandlingen indstilles, enten af sundhedsfaglige arsager eller
efter patientens gnske, er ikke som sadan omfattet af MMU-begrebet. Den forventede restlevetid
er her kortvarig, og behovet for en palliativ indsats er nzerliggende og kan evt. ske i samarbejde

med en specialiseret palliativ enhed.

Palliativ dialyse

For nogle patienter i kronisk hamodialyse, opleves behandlingen i tiltagende grad som en
belastning, og der kan derfor opsta gnske fra patienten om reduktion i dialysefrekvens og -
varighed. Det medfgrer en suboptimal renal erstatningsterapi i geengs forstand, og behandlingen
far mere karakter af palliation med sigte pa symptomlindring. | sin yderste form tilbydes isolereret
ultrafiltration ved behov hos patienter i terminalfasen, hvor dialysebehandling som sadan er
ophgrt. Dette kan i princippet finde sted ogsa ved udgdende funktion fra hospitalet, til f. eks.
hospice eller eget hjem. Det er forsggt her i landet enkelte steder, blandt andet pa Rigshospitalet.

Litteraturen er pa dette omrade sparsom, og der foreligger heller ikke internationalt retningslinjer.



Sammendrag af 2012 rapporten "Maximal medicinsk ureemibehandling

(MMU) og palliativ indsats i nefrologi”

Erfaring fra primaert England, indtryk fra den kliniske hverdag samt sparsom videnskabelig evidens
antyder, at indledning af kronisk dialyse ikke bgr foreg§ som rutine behandling. Der skal forinden
foretages grundig gennemgang og risikovurdering, specielt af den skrgbelige patient, der neermer
sig livets afslutning.

MMU er et udtryk for en aktiv konservativ strategi, der kan sidestilles med et tilbud om dialyse og
transplantation. Enkelte studier viser, at MMU patienter i nogen tilfeelde lever lige sa leenge som
de patienter der behandles med dialyse. Samtidig medfgrer MMU feaerre invasive procedurer og
indlaeggelser.

Patienter i dialysebehandling kan, f.eks. pa grund af tiltagende komorbiditet, gnske at ophgre med
dialyse. For disse patienter savel som for patienter i MMU, kan palliative tiltag hjalpe til et bedre
forlgb.

Visionerrne var dengang: Den danske befolknings alder gges og eftersom nyrefunktionen aftager
med alderen, forventes et stigende antal patienter med nyresvigt. Etablering af MMU som et
behandlingstilbud, foreslas sidestillet med dialyse og transplantation. Intensivering af samarbejdet
med primeer sektor, udkgrende nefrologiske specialsygeplejersker og telemedicinske muligheder

ber indga. Der bliver ogsa behov for systematisk uddannelse pa omradet.
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Identifikation af MMU patienter (screening)

Patientsammensatningen i et nefrologisk ambulatorium er kendetegnet ved stor variation, hvad
angar bl.a. alder og diagnose. Der er derfor behov for systematik nar man vil identificere hvilen
form for behandling den enkelte patient kan have gavn af. Nedenfor findes forslag til
screeningsvarktgjer, der kan anvendes hver for sig eller i kombination. Uanset screeningsveaerktgj,

er det ngdvendigt at udpege en nggleperson til koordinering og registrering af data.

Indrapportering fra kontaktlaeger

Et indrapporteringsskema (bilag 1) lzegges i alle ambulatorierum. Det er vigtigt at det udformes
simpelt, for eksempel ved afkrydsning af fa punkter pa ikke mere end en side. Kontaktlaegerne

bedes om at udfylde skemaet og aflevere det i ngglepersonens kasse

Fordele: Indrapporteringen sker af en laege med indgdende kendskab til patienten. Endvidere gger
indrapporteringen opmarksomheden pa mulighed for MMU hos alle laeger i ambulatoriet.

Screeningsarbejdet fordeles pa flere personer, og screeningen foregar lgbende.

Ulemper: Risiko for ufuldstaendig rapportering. Screeningen vil vaere farvet af personlig holdning.

Det er ngdvendigt at ngglepersonen regelmaessigt minder om screeningen.

Sygeplejescreening

| ambulatorier hvor patienterne har en kontaktsygeplejerske, kan man bede om, at de rapporterer
mulige kandidater til ngglepersonen, der sa kontakter kontaktlaegen med henblik pa konfirmering.
Det kan for eksempel forega via et spgrgeskema i kontaktlaegens kasse. Igen er det vigtigt at holde
det simpelt med sa fa spgrgsmal som muligt eventuelt blot ”Er denne patient kandidat til MMU? Ja

eller Nej”.

Fordele: Indrapportering sker ved en sygeplejerske med indgdende kendskab til patienten. @ger
opmaerksomheden hos alle sygeplejersker i ambulatoriet. Fordeler screeningsarbejdet pa flere

personer. Hver patient screenes af to personer. Screeningen foregar lgbende.

Ulemper: Risiko for ufuldstaendig rapportering. Screeningen vil veere farvet af personlig holdning.
Det er ngdvendigt at ngglepersonen regelmaessigt minder om screeningen. Ved kombination af de

to ovennavnte gges sandsynligheden for at fa alle patienter med.



Laboratoriescreening

Ngglepersonen aftaler med klinisk kemisk afdeling, at der regelmaessigt laves udtraek pa en
forudbestemt patientgruppe (ex CKD 5 over 75 ar). Derefter gennemgas patientjournalen, med
hensyn til anamnese og paraklinik for at finde patienter for hvem MMU skgnnes at vaere bedste

behandling.

Fordele: Stgrre sikkerhed ved screeningen. Kun ngglepersonen screener, derfor mere ensartet

screening. Sikkerhed for at patienterne gennemgas regelmaessigt

Ulemper: Arbejdskraevende. | afdelinger hvor patienter far taget blodprgver pa flere sygehuse, er

der risiko for, ikke finde patienter for hvem MMU skgnnes at vaere bedste behandling.

Selvrapportering via skema

Ved hver konsultation udfylder patienterne et skema, der afdaekker behovet for palliation. Findes
der tiltagende behov for palliation, vurderes det i samarbejde med patienten, om der skal

pabegyndes dialyse, eller om patienten skal i MMU forlgb.

Fordele: Hver enkelt patient fglges Ipbende med et veerktgj, der afdaekker palliations-
/behandlingsbehov. Det bliver muligt at tale med patienten om problemer, der ellers ikke var
blevet afdaekket. Det bliver muligt at tale med patienten om andringer i forhold til sidste kontrol.
Det er patientens oplevelse af helbred og mentale tilstand, der ligger til grund. Det er muligt ved

elektronisk input at fa data direkte ind i journalen, hvor sddanne systemer findes.

Ulemper: Der findes endnu ikke et valideret dansk skema. Ikke alle patienter vil kunne udfylde

skemaet selvsteendigt.



Information til ambulante patienter

Patienter med kronisk nefropati vil gradvist tabe deres nyrefunktion, og pa et tidspunkt skal der
tages stilling til hvad der skal ske, nar nyrerne holder op med at fungere. Som skitseret i MMU
rapport | (2), er der fire muligheder for behandling; transplantation, haemodialyse,

peritonealdialyse og MMU.
Skal alle patienter informeres om alle fire muligheder?

Allerede i dag foretages der en udvalgelse, idet patienter, der skgnnes uegnede til

transplantation, ikke ngdvendigvis praesenteres for denne mulighed.

Pa samme made kan der vaere patienter, der er sa oplagte til dialyse at MMU ikke ngdvendigvis
bergres dybere. Det vil dog veaere at foretraekke, at alle patienter far information om, at de pa et
hvert givet tidspunkt kan ophgre med dialyse, hvis deres situation skulle zndre sig. (se eksempel

pa information i bilag 4)

Omvendt kan der vaere patienter hvor kontaktlaegen skgnner, at dialyse ikke vil veere det rigtige
valg. | sadanne tilfaelde vil der laegges stor veegt pa MMU, men patienterne informeres som regel
ogsa om dialyse, sa patienten kan treeffe sit valg pa baggrund af de sundhedsprofessionelles rad og

vejledning og ud fra sin egen situation.

Uafhaengigt af hvordan man tilrettelaegger den ambulante samtale om fremtidens valg, bgr bade
MMU og dialyse navnes i samtalen, men vaegtningen kan veaere forskellig afhaengigt af patientens

situation.
Patienter der er mest egnede til MMU

Adskillige studier underbygger, at aldre med stor komorbiditet og lavt funktionsniveau kun har en
lille overlevelsesgevinst i dialyse, og de betaler med nedsat livskvalitet. Det er vigtigt at veere
opmaerksom pa, at der ogsa blandt de yngre patienter kan veaere meget stor komorbiditet, der kan
tale imod dialyse. Denne vurdering kraever et kendskab til patienten og dennes pargrende, og

gores derfor bedst af en kontaktperson.
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Nogle patienter gnsker ikke at komme i dialyse uanset om det er dem anbefalet eller e]. Deres valg

skal respekteres.

Nar MMU er valgt, eendres fokus fra bedst mulige sygdomskontrol til bedst mulige livskvalitet.

Fokus ved MMU

o Afdaekning af aktuelle symptomer og strategi for lindring.

e Afdaekning af patientens aktuelle behov og tanker om fremtiden.
e Forventningsafstemning.

o Afdeekning af netvaerk.

o Afdakning af kontakt til hjemmeplejen

e Afdeekning af patientens behov pa det eksistentielle plan (Er patienten troende, hvem

kunne man forestille sig stgtter patienten i samtaler om dgden o.1.)

o Afdaekning af patientens psykiske behov (er der brug for psykolog) og information om, hvor

man kan fa hjzelp.

o Afdeekning af sociale spgrgsmal. Er der forhold der skal afklares (ex. Bolig og gkonomiske

forhold mellem zegtefzller)

e Information om plejeorlov til pargrende (lees sunhed.dk), terminaltilskud til laegemidler

(bilag 2(), terminaltilskud til plejeartikler mm (bilag 3) etc.) og udlevering af pjece (bilag 4).

e Det er hensigtsmaessigt tidligt i forlgbet at tale med patienten og dennes pargrende om
gnsker for den sidste tid og hvem der skal vaere “talergr” for patienten, hvis denne ikke

lengere kan give udtryk for sine gnsker.

Det er kontaktpersonens opgave at bidrage med faktuelle oplysninger, sdledes at patient og
pargrende har et grundlag at tage stilling ud fra. Det er endvidere vigtigt at orientere om, at

gnsker og behov kan andre sig i forlgbet.

Afhaengigt af patientens tilstand og den tid man sk@gnner patienten har tilbage at leve i, kan man

veelge kun at bergre fa af punkterne eller gennemga dem alle.
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MMU i relation til palliation

Som det fremgar af ovenstaende har MMU mange elementer til feelles med palliativ behandling.
Palliation er ikke forbeholdt patienter der er dgende, hvilket desveerre er en udbredt

misforstaelse. Palliation bgr tilbydes til alle patienter med kroniske livstruende sygdomme.
For MMU-patienter kan palliationsforlgbet inddeles i tre faser:
Den tidlige fase

Patienten er CKD5, men har ingen vaesentlige symptomer. Det er ofte i denne fase aftalen om
MMU indgas. Der kan ga maneder fgr patienten far behov for palliation af nogen art, og man vil

fortsaette kontrollerne som hos enhver anden med kronisk nefropati.
Den sene fase

Nyrefunktionen er nu sa ringe, at patienten begynder at baere praeg af sit nyresvigt. Der tilkommer
behandlingskraeevende symptomer. Pa dette tidspunkt bgr de szerlige behov for patienter i MMU
veere afdakket (se ovenfor) og det skal overvejes om tiden er inde til at ansgge om terminaltilskud
o.l. Hvis der ikke allerede er skabt kontakt til primaersektor, kan man ggre dette. Den sene fase kan
hos en nyresvigtspatient vaere meget kort. Det bgr vaere muligt for patienten, pargrende og
primaersektor at fa stgtte og vejledning af nefrologiske eksperter i perioden med svaer

symptombyrde.
Den terminale fase

| den terminale fase vil de feerreste patienter veere i stand til at komme ind i ambulatoriet. Det er
derfor vigtigt at man i den sene fase har aftalt med patient og de pargrende, hvad forventningerne
er til den sidste tid. Pa dette tidspunkt bgr der veere sggt plejeorlov/henvist til hospice hvis dette
er patientens gnske og vaere udbygget kontakt til primaersektor, sa de kan overtage plejen i
hjemmet. Hvis man afslutter patienten til primaersektor, bgr man have sggt terminaltilskud, have
saneret medicinen og s@rget for tryghedskasse forinden. Primaersektor kan have spgrgsmal til
behandling og pleje af den terminale nyresvigtspatient, der er derfor udarbejdet et redskab, man

kan stille til radighed for primaersektoren (bilag 8).
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Primarsektor

Samarbejde med primaer sektor er essentielt for at MMU kan fungere optimalt. Ofte har
kommuner og hospitaler en aftale om, at korrespondancer i journalen skal laeses/besvares
indenfor 24 timer, hvorfor kommunikationen udmaerket kan forega elektronisk. | forsgget pa at
optimere kommunikationen, kan brug af standardiserede breve/skabeloner benyttes. (bilag 5).
Som symptombyrden stiger og patienten naermer sig terminalfasen, vil det vaere en fordel at
tilbyde telefonisk kontakt til primaersektor, ved behov for hurtig iveerksaettelse af behandling og

pleje.

Egen afdeling

Implementering af MMU fordrer tydelige og synlige vejledninger tilgeengeligt for personalet. Her
ma den enkelte afdeling finde frem til sikre og brugbare arbejdsgange, der garanterer den enkelte
patient kvalificeret pleje og behandling.

Her kan oprettelse af en elektronisk mappe, som er tilgeengelig for alle i afdelingen vaere et godt
redskab. Brug af tjeklister, forlgbsprogrammer m.v. kan ligeledes vaere en mulighed. Eventuelt
kan der i afdelingen laves en elektronisk mappe, der kan indeholde links og vejledning til
ansggning om terminaltilskud, hospice, deekning af egenbetaling til ernseringstilskud, standard
breve/skabeloner til information af primarsektoren, vejledninger til primaersektor,

patientinformationer m.v. (bilag 6).
Dialog med patient og pargrende

Beslutningen om valg af MMU frem for dialyse, bgr ske i dialog med patienten og eventuelle
pargrende. Det er vigtigt, at der er gode rammer for uddybende samtaler, hvor den tilgeengelige
viden formidles og diskuteres i forhold til patientens helbredstilstand, livssyn, veerdier og
praeferencer. Der er ofte behov for flere samtaler inden beslutningen tages. Der kan med fordel

anvendes beslutningsstgttevaerktgjer som skriftligt eller audiovisuelt informationsmateriale.

13



Skriftlig information

om MMU (bilag 4) benyttes som beslutningsstgttevaerktgj. Informationen gennemgas sammen
med en nyremedicinsk fagperson og udleveres efter samtalen. Ved samtalen opnar fagpersonen

en vaerdifuld viden om patientens liv, livsstil, veerdier, preeferencer m.v.

Brug af film

Der er pa nefrologisk afdeling Herlev Hospital produceret en kortfilm med et interview af en zldre
kvinde og hendes sgn, hvor de videregiver deres tanker i forhold til patientens valg af MMU.
Filmen giver seeren indblik i de overvejelser, der kan ligge til grund for at veelge MMU og er et
stptteveerktg@j i beslutningsprocessen. At den pargrende medvirker og stgtter op om valget, giver
ofte anledning til refleksion hos andre patienters pargrende. Filmen kan vises pa en computer og

benyttes i individuel samtale med patient og pargrende, samt benyttes pa Nyreskoler.

Forslag til opbygning af ambulante MMU forlgb

Der vil veere forskel pa, hvordan de enkelte nefrologiske ambulatorier er indrettet. Som
udgangspunkt vil de fleste have et system, hvor der er udpeget en kontaktperson, men der kan
veere forskel pa, hvilke personalegrupper der er inddraget, og hvor gennemfgrt ordningen er.
Opbygningen af MMU forlgb, ma i de fleste tilfeelde tage afsaet i den allerede eksisterende

ambulatoriestruktur, og kan derfor veksle fra afdeling til afdeling, afhaengigt af logistik og kultur.
Nedenfor findes eksempler pa, hvordan man kunne forestille sig MMU patienter blive fulgt.
Patienterne bliver fortsat fulgt hos deres nefrologiske kontaktpersoner

| afdelinger hvor kontaktpersonsordningen er meget steerk og maske endda involverer bade lzege
og sygeplejerske, kan man bygge videre pa denne struktur. Sygeplejerske og laeege kender
patienten og maske ogsa de pargrende godt, ofte pa baggrund af et arelangt forlgb. Der vil derfor
veere opbygget en tryghed og tillid, der er vigtig i det videre forlgb. Man kan undga, at der pa dette
for patienten vanskelige tidspunkt, skal introduceres nyt personale. Nar tiden for beslutning om
fremtidig behandling (dialyse eller MMU) naermer sig, afszettes tid til en leengere samtale, hvor

patienten opfordres til at tage evt. pargrende med. Optimalt tager en samtale op til 1 time og kan
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afholdes af de to kontaktpersoner sammen eller hver for sig. Under samtalen informeres

patienten om bade dialyse og MMU.

Patienterne overgar til et saerligt spor i ambulatoriet (MMU-team)

| ambulatorier hvor navngivne kontaktpersoner ikke har en tzettere relation til patienten end det
gvrige personale, kan etableres et szerligt team i ambulatoriet. En gruppe blandt ambulatoriets
personale varetager pa den made patientens videre forlgb. Patientens tilknytning til MMU-teamet

kan etableres pa forskellig vis:

e Nar MMU findes relevant, far patient og evt. pargrende tilbudt samtale. MMU-teamet
varetager derefter informationen om MMU og stgtter patienten i valget mellem de
forskellige behandlingsmodaliteter. Dette sker ikke ngdvendigvis ved fgrste samtale men
som en proces, hvor der samtidigt fokuseres pa at pabegynde andre palliative tiltag.

e Fgrste konsultation hos MMU-teamet kan med fordel vaere nar laegen, bedgmt ud fra
nyrefunktionen, ville have talt med patienten om anlaeggelse af dialyseadgang, for de fleste

patienter ved en kreatinin-clearance pa 15 ml/min, og f@r ved hastigt skred i nyrefunktion.
Forlgbet vil i gvrigt veere som tidligere skitseret.

Et seerligt MMU-spor i ambulatoriet vil give stgrre erfaring hos bade laeger og sygeplejersker om
MMU-patienter og deres behov. Behov for en MMU patient, kan vaere noget anderledes end for
dialysepatienter. Det kan vaere en ulempe for patienten at skifte leege og sygeplejerske i forlgbet,
men safremt patienten skulle have vaeret i dialyse ville det for langt de fleste patienter ogsa have
betydet et mgde med helt nyt personale. MMU-behandling er pa nogle omrader ligesa
specialiseret en behandling som dialyse og transplantation, hvorfor en subspecialisering hos

personalet ogsa her vil bidrage til bedre forlgb og behandling.
Patienterne fglges hos uraemikoordinator og kontaktpersoner

| afdelinger hvor der er tilknyttet en person, der fungerer som bindeled mellem det ambulante
forlgb og dialysebehandling (ureemikoordinator eller lign.), kan denne person med fordel ogsa
indga i det videre MMU forlgb med baggrund i kendskab og relation til patient og pargrende, og
saledes bidrage til de mere tidskreevende samtaler fremadrettet. Kontaktpersonernes opgaver kan

derved fortsat veere de mere handlingsorienterede, som f.eks. behandlingsjusteringer og
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medicinhandteringer. Det skal dog veere klart defineret, hvem der er ansvarlig for hvad, sa
patienten tilbydes den behandling, stgtte og hjelp der er behov for. Skriftlige retningslinjer vil
veere en fordel. En sadan opgavedeling, hvor uramikoordinatoren varetager de dyberegaende
samtaler, kan vaere en god Igsning for ambulatorier, der allerede er tidsmaessigt stramt belastede.
Opdelingen kan ogsa gge koordinatorens erfaring med MMU og dermed bidrage til et kvalitetslgft

i afdelingen og et mere ensartet tilbud til patienterne.

Tvaerprofessionelt samarbejde
Primaersektor
Et godt samarbejde med primaersektor er essentielt for et godt forlgb. Det kan vaere en fordel at

orientere egen laege og hjemmesygeplejen, allerede nar patienten har truffet beslutning om

MMU. (bilag 5).
Diaetist

Patienter med terminal urami kan veere generet af madlede, kvalme, vaegttab, aendret
smagsoplevelse og evt. klge. Nogle kan have glaede af en samtale med en diatist med henblik pa

vejledning i:

- Energirig kost og evt. ernaeringstilskud. Hvis der er sggt om
terminaltilskud til leegemidler, kan der ansgges om deekning af
egenbetaling via § 122.

- Proteinreduktion for at mindske klge og traethed.

- Fosfatreduktion for at mindske klge.

- Natrium- og veeskereduktion for at forebygge dyspng.

- Kaliumreduktion, hvis det vurderes relevant.

Dizetisten kan i vejledningen tage hensyn til patientens praeferencer af
madens betydning i forhold til livskvalitet, saledes at patientens
livskvalitet begraenses mindst muligt.

Dizetisten kan tage kontakt til plejehjem eller anden leverandgr ved
madudbringning, saledes at patientens kost kan blive tilpasset.
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Specialiseret palliativ enhed

| takt med tiltagende symptombyrde og aftagende funktionsniveau hos patienten, kan det vaere en
fordel at henvise til specialiseret palliativ enhed, og med tiden, safremt patienten gnsker det,
hospice. Henvisning forudsaetter dog et behov for specialiseret palliation hos patienten. De
palliative enheder har allerede et veletableret samarbejde med primaersektoren og dermed en
stgrre viden om, hvad der er praktisk muligt at tilbyde og varetage i hjemmet. Desveerre er der
landet over forskel pa, hvorledes de respektive enheder for specialiseret palliation, kan tilbyde
behandling til nefrologiske patienter. Nogle steder er service til ambulante patienter og
muligheden for hjemmebesgg forbeholdt cancersyge. Derimod er adgang til en hospiceplads i
terminalfasen af ureemi uden samtidig cancerdiagnose blevet muligt de fleste steder, omend

influeret af de meget fa hospicepladser.

| nefrologisk ambulatorium, hvor man kender patienten, kan der ydes en stor ikke-specialiseret
palliativ indsats, og personalet har saledes til opgave at varetage hele behandlingen i den tidlige
palliative fase, at sgrge for flowet gennem systemets muligheder, samt senere i forlgbet, at ggre
dette i samarbejde med den praktiserende laege, hjemmeplejen og personalet i den palliative

enhed. Kommer patienten pa hospice, varetages al behandling og pleje der.
Andre

Det vil i varierende omfang veere i den enkelte patients interesse, at der etableres samarbejde

med andre sundhedsfaglige professioner, som for eksempel

e Socialradgiver
e Psykolog
e Praest

e Fysioterapeut
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MMU og palliation i sengeafdeling

Ikke alle patienter med nyresvigt er egnede til dialyse og vil derfor dg af eller med deres nyresvigt.
Som udgangspunkt bgr forlgbene vaere planlagt enten i nefrologisk ambulatorie eller i dialysen, og
det optimale vil vaere, at patienten dgr hvor han gnsker det. Desveerre er det langt fra alle
patienter for hvem man kan planlzegge, og pa en nefrologisk sengeafdeling kan man derfor mgde

dgende patienter i forskellige kategorier:

e MMU patienten der har vaeret kendt i ambulatoriet, hvor man ikke har ndet at fa
tilrettelagt den sidste tid, fg@r patienten gar ind i terminalfasen.

e Dialysepatienten der under en indlaeggelse beslutter sig for at ophgre med dialyse.

e Den akutte nyresvigtspatient, der ikke har vaeret kendt i nefrologisk afdeling fgr, hvor
dialyse vurderes ikke at veere et tilbud.

e Patienter med nyresygdom, der dgr af andre arsager

MMU patient fra ambulatoriet

Patient og pargrende vil som regel vaere bekendt med situationen og i et vist omfang have haft
samtale om den sidste tid. For nogen vil der derfor allerede vaere lavet aftaler om eksempelvis
plejeorlov eller hospice, men man har maske ikke naet at fgre det ud i livet. Opgaverne under

indlaeggelse vil vaere:

e At sgge at realisere de gnsker patienten og de pargrende har for den sidste tid.

e At sanere medicinen og evt. spge terminaltilskud.

e At sgrge for medicin til palliation

o At afdeekke behov for samtale med preest eller tilsvarende

e Hvis det er realistisk at udskrive patienten inden dgden indtreeffer, da stgtte op om at sgge
plejeorlov til en pargrende, plads pa hospice eller etablere hjemmepleje og kontakt til egen

leege.
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Dialysepatienten der vil ophgre dialyse

Der er to markant forskellige situationer.

Patienten med diurese.

Livsudsigten kan vaere uger til maneder. Opgaverne vil veere de samme som for MMU
patienten, der endnu ikke er startet dialyse. Der kan vaere brug for et par dages
observation for at afggre om man med rimelighed kan na at udskrive patienten.

Patienten uden diurese.

Livsudsigten er omkring 1 uge. Hvis patienten har gnske om at dg hjemme eller pa hospice,
kan man eventuelt fortsaette dialyse til man har faet tilrettelagt disse forhold for patienten.
I mange tilfelde vil patienten forblive indlagt til palliativ behandling som beskrevet

ovenfor.

Den nye nyresvigtspatient hvor dialyse ikke er et tilbud.

Disse patienter vil falde i flere kategorier:

Patienten udvikler nyresvigt i forbindelse med akut livstruende sygdom og er for darlig til at
komme hjem. Ofte vil forlgbene vaere sa accelererede, at hverken patient eller pargrende
har haft tid til at indstille sig pa livets ophgr. Som ved den ambulante MMU patient, skal
der gennem samtale informeres om dialyse og arsagerne til, at man ikke tilbyder dette. Det
er vigtigt, at have afsat tid til at kunne besvare de spgrgsmal der matte opsta, og saette sig
ind i patient og pargrendes behov og @nsker, s3 man kan vaere behjalpelig med at fa
planlagt den sidste tid.

Patienten har akut udviklet nyresvigt men har bevarede diureser og er i en tilstand der
muligg@r udskrivelse til hjemmet. Inden udskrivelsen afklares behov som ved MMU
patienten fra ambulatoriet, se ovenfor. Ved udskrivelse orienteres hjemmeplejen og egen

laege og der gives tid i nefrologisk ambulatorium.

Patienter med nyresygdom der dgr af andre arsager

Der kan veere tale om patienter med akutte forlgb med dgdelig udgang, som for eksempel cancer.

Her har man som regel ikke planlagt afslutningen og begrebet MMU kan ikke appliceres. Disse

patienters palliation bgr i videst mulig udstraekning varetages af palliative enheder. | de terminale

forlgb pa afdelingen gives kaerlig pleje som ovenfor beskrevet. (Bilag 6)
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Palliative tilbud til dialysepatienter og afslutning af dialyse behandling

Ligesom i nefrologisk ambulatorium, er patientsammensaetningen i dialyseafdelingerne
kendetegnet ved stor variation hvad angar alder, diagnoser, og komorbiditeter. De fleste patienter
i h@modialyse er +65ar og under 20% er kandidater til transplantation. Dgdeligheden blandt
danske dialysepatienter er ca. 20% arligt. For patienter ldre end 70 ar 30% arligt (DNS
landsregister).

Internationale og nationale studier af patienternes selvvurderede helbred viser, at dette er
signifikant darligere end hos alderssvarende personer i baggrundsbefolkningen (5,6). Skal man
tage WHO's definition af palliation bogstaveligt, er det et tilbud enhver patient med dialysebehov
ber tilbydes. Eller sagt pa en anden made, et element af palliation bgr overvejes ved mgdet med
dialysepatienten pa lige fod med selve dialysen, anamibehandling mm.

Der findes ingen dansksprogede systematiske redskaber der kan bruges til at spore det individuelle
behov for palliation. | England og mange andre lande anvendes screeningsveerktgjet IPOS-renal
(Palliative Care Outcome Scale) (7). Det er et redskab baseret pa enkle spgrgsmal om symptomer
og livskvalitet, der anvendes til at identificere palliative behov og monitorere behandling. Det vil
veere muligt at oversatte til dansk men det vil veere meget ressourcekraevende (se Vision 2020

sidst i rapporten).

Afdakning af eventuelle palliative behov gennem samtalen

Access to

information

Sufficient Physician-patient
information relationship

telling communication,
DECISION
MAKING

deas, concerns and Relevant
expectations evidence

All options
presented

Muthalagappan S et al. Nephrol. Dial. Transplant. 2013;28:2717-2722 ©
The Author 2013. Published by Oxford University Press on behalf of ERA-EDTA.

All rights reserved.
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e Der skal afsaettes tid

e Patient og pargrende inviteres i god tid

e Uforstyrret lokale

o Velforberedt personale med tilstraekkelig viden

e Tillid, erlighed, lydhgrhed.

| ventetiden pa et systematisk vaerktgj, f.eks. et screeningsredskab, er det ngdvendigt at skabe sin
egen systematik. En metode kan vaere, at alle nye dialysepatienter tilbydes en eller flere samtaler
omhandlende dialyse, livet med dialyse og de forskellige behandlingsmulighedder. At det bliver
italesat at dialyse er en livsforleengende behandling, med henblik pa et liv med livskvalitet (til evt.
transplantation for de fa). At der lyttes pa patientens livshistorie, gnsker og drgmme. At dette
optimalt sker sammen med en pargrende og tvaerfagligt. At oplysningerne noteres sa systematisk

som muligt.

Samtalerne bgr fglges op med jaevne mellemrum f.eks. hvert halve ar eller oftere, alt efter behov.
Ved identificerede palliative behov inddrages relevante samarbejdsparter f.eks. praktiserende

lege og ved komplekse behov specialliseret palliativt team.

85-arig mand, som 3 mdneder tidligere var startet dialyse tirsdag,
torsdag og sgndag i dagtid, fortalte under en sadan samtale, at han
efter sin hustrus dgd et dr tidligere, var begyndt at ga i kirke. Han var og
er ikke medlem af folkekirken, men det gav ham mening og hdb. Han
havde ikke tidligere naevnt at det var et stort tab for ham ikke laengere
at kunne deltage i gudstjenesten sgndag pga. dialyse. Han havde ikke
forestillet sig, at det var noget der kunne tages hensyn til og som ville

blive anset som vaerende vigtigt for hans helbred.
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Afslutning af haamodialysebehandling

En patient kan selv gnske at afslutte behandling.

@nsket om at afslutte dialysebehandling, kan opsta i tilfaelde hvor tilstanden gradvist er forvaerret
over tid, eller hvor der er indtruffet akut forvaerring. Enkelte patienter fortryder at de er startet
dialysebehandling, da det ikke har givet dem den forventede forbedring. Drejer det sig om en habil
person over 15 ar er det patientens ret at stoppe behandlingen, men en samtale med patient og
eventuelle pargrende bgr afklare, om patienten er deprimeret, om der er mulighed for at aendre
pa behandlingen, den sociale situation eller andre tiltag som kunne have indflydelse pa patientens

beslutning (bilag 10).

Fastholder patienten sit @nske, bgr palliativ behandling tilbydes. For patienter med
restnyrefunktion, kan et liv uden dialyse vare maneder, men for hovedparten er der tale om dage

til uger. Det skal afklares med patient og pargrende, hvor den sidste tid skal tilbringes.

Eget hjem
e Primaersektoren inddrages. Kontakt til praktiserende laege og hjemmeplejen.
e Ansggning om terminaltilskud til lsegemidler (Bilag 2)
e Terminalerklaering. Ansggning om f.eks. hjelpemidler, ernaeringsprodukter, fysioterapi
(LZ£165) (Bilag 3)
e Ordination af palliativ medicin "tryghedskassen” (Bilag 8)
e Aftale om aben indlaeggelse og telefonnummer pa vagthavende
e Aftale om mulig palliativ dialyse (ultrafiltration)
e Nefrologiske kontaktpersoner (eventuelt hjemmebesgg)

e Plejeorlov til pargrende

Sengeafdeling
o Nefrologisk afdeling
e Palliativ sengeafdeling

e Anden medicinsk afdeling
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Hospice
e Sygehuslaege eller praktiserende lzege kan ansgge om ophold pa hospice
e Vedr. ansggning se hjemmeside (REHPA), nogle steder sgges via EPJ hospiceforum.dk

e Eksempel pa henvisningsskema (Bilag 9)

Afslutning af dialyse kan ogsd ske pd baggrund af en lzegelig vurdering

En sveert dement patient kan ikke give samtykke til behandling. For en sadan patient kan selve
dialysesituationen eller transporten frem og tilbage vil give anledning til uro og angst. | den
situation er det vigtigt at inddrage pargrende, personale fra primaersektor der kender patienten og

gerne egen laege.

Patienter med terminal hjerteinsufficiens vil kunne opleve at dialyse bliver teknisk umulig.
Peritonealdialyse kan vaere en mulighed. Hvis det ikke er @nskeligt eller muligt er

behandlingsniveauet i sidste ende en laegelig beslutning.

Plan i gvrigt som i foregaende afsnit.

Afslutning af peritonealdialyse behandling

Palliation til peritonealdialysepatienter adskiller sig ikke vaesentligt fra palliation til
hamodialysepatienter. Afslutning af peritonealdialysebehandling kan komme pa tale enten nar
patienten gnsker det eller nar det laegefagligt skennes mest hensigtsmaessigt at stoppe dialysen.
Peritonealdialyse adskiller sig fra center-haemodialyse, ved at vaere en udgaende behandling, hvor
patienten enten selv handterer peritonealdialysen i eget hjem, eller far hjelp fra
hjemmesygeplejen. Da der er forskel pa, hvordan de enkelte nefrologiske ambulatorier er
organiseret, vil der ogsa vaere forskel pa rammerne for overgangen fra peritonealdialyse til et rent
palliativt forlgb. Man ma derfor lave individuelle retningslinjer for hvordan disse patienter

tilgodeses bedst muligt. Patienten bgr tildeles en “tovholder”.

| takt med at patientens almentilstand forvaerres og/eller funktionsniveauet falder, vil behovet for
palliation stige. Patientens og de pargrendes behov for palliative tiltag, bgr afdaekkes med
regelmaessige samtaler, med et interval bestemt af almentilstanden. Samtalerne vil ved varig

aftagende almentilstand, ogsa kunne bruges som redskab til at ”italesaette” ophgr med p-dialyse.
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Samtalepunkterne eller dele heraf, er angivet i "Pjece om MMU” (bilag 4) kan anvendes, til at fa et

overblik over patientens og de pargrendes fysiske, psykiske, psykosociale og eksistentielle behov.

Ved gnske om ophgr med peritonealdialyse kan man taenke to forlgb:

Det er typisk patienten, der har et gnske om at ophgre med dialyse. Forud for denne
beslutning kan der have vzeret et langt sygdomsforlgb, langsom svaekkelse med nedsat
livslyst og livskvalitet til fglge. Uanset grunden er det en beslutning, som treffes efter
moden overvejelse og inddragelse af patienten og dennes sociale netveerk, herunder

pargrende, hjemmepleje og praktiserende leege.

Man skal veere opmaerksom pa, at patienterne, nar de ophgrer med peritonealdialyse
hyppigst vil befinde sig i den terminale fase, og at den forventede restlevetid vil vaere
begreenset og til dels afhaengig af om patienten fortsat har restnyrefunktion eller er
anurisk. Det er vigtigt at fa afklaret patientens gnskede dgdssted sammen med de

pargrende, da dele af den fremadrettede planlagning afhanger heraf.

Gradvist stop af peritonealdialysebehandling, kan anvendes til de patienter, hvor
dialysebehandlingen bliver en tiltagende belastning og/eller gene for dem. Det kan for
eksempel veere patienter hvor peritonealdialyse via maskine eventuelt assisteret af
hjemmesygeplejerske ikke leengere er en mulighed og hvor det skgnnes at haemodialyse
ikke er Igsningen. Patienten kan eller vil ikke tage stilling til endeligt dialyse-ophgr. Til disse
patienter ma man benytte sig af det muliges kunst. Behandlingen kan vaere

peritonealdialyse med poser med hjzlp fra hjemmeplejen til 1-2 pose-skift dagligt.

Forud for sadan en beslutning bgr der have vaeret samtaler med patient, pargrende, hjemmepleje

og ofte egen leege. Patienten skal ggres bekendt med, at det er en tillempet behandling, som

tilgodeser de gnsker og behov patienten har, med de muligheder der findes for assistance fra

primaer sektor.

Samarbejdet med primaer sektor til disse patienter fungerer bade omkring dialysen og, i takt med

at patienten slgjer af, ogsa omkring palliation.
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Det er vanskeligt at opstille konkrete regler og instrukser for ovennavnte forlgb. Hvert forlgb vil
vaere unikt og kodeordene ma vaere kommunikation og samarbejde mellem patient og pargrende,

tveerfagligt og tvaersektorielt.

Hvor skal den sidste tid tilbringes:

| hjemmet

e Aftaler og koordinering af palliativ indsats med praktiserende lzege herunder eventuelt
samtale med praest og/eller psykolog

e Etablering af hjemmesygepleje og eventuelt oplaering, med henblik pa palliativ
peritonealdialyse ved forebyggelse af for eksempel lungestase

e Sanere medicin og s@ge terminaltilskud

e Terminaltilskud til lzgemidler (Bilag 2)

e Terminaltilskud (LZ£165) (Bilag 3)

e Aben indlaeggelse pa nefrologisk sengeafsnit

e Eventuel vaeskerestriktion

e Fysioterapii hjemmet og relevante hjzlpemidler

e Nefrologisk(e) kontaktperson(er)

e Nefrologiske hjemmebesgg om muligt

e Plejeorlov til pargrende

Hospice
e Henvisning til hospice (bilag 9)
e Nefrologisk(e) kontaktperson(er)
e Mulighed for konference med nefrolog, om muligt nefrologisk vurdering af patienten

ved behov.

Aflastningsplads
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Eksempler pa uddannelsestilbud

Masteruddannelse i palliativ medicin ved King'’s College London.

Den tveerfaglige masteruddannelse i palliativ medicin i London (Master of Science (MSc) in
Palliative Care) har veeret etableret gennem en arraekke ved Cicely Saunders Institute, King’s
College London. Dele af undervisningen finder sted pa St. Christopher’s Hospice i Sydenham.
Malgruppen er sundhedspersonale med dokumenteret interesse for palliativ medicin eller

specialer relateret hertil, herunder nefrologi.

Uddannelsen er 1-arig (fuldtids) eller 2-arig (deltids) og omfatter fire obligatoriske 2-ugers
grundmoduler og to 2-ugers valgfrie moduler (overbygning pa grundmodulerne), se nedenfor.
Hertil skal Ipbende gennemfgres et forskningsprojekt, som danner baggrund for en
masterafhandling. Alle kursusmoduler afsluttes med skriftlig opgave, som skal afleveres 6-8 uger

efter gennemfgrt modul, eller en 3-timers skriftlig eksamen.

Obligatoriske moduler:
e Research methods and statistics in palliative care
e Service organisation and policy in palliative care
e Biology and management of symptoms in advanced disease
e Psychosocial, cultural, ethical and spiritual issues
Valgfrie moduler:
e Advanced pain and symptom control
e Advanced psychosocial, ethical and spiritual care
e Service development and management

e Applying epidemiology in palliative care

Masteruddannelsen laegger stor vaegt pa akademiske faerdigheder og evidensbaseret viden inden
for palliativ medicin. Undervisningen varetages af undervisere pa hgjt internationalt niveau.
Kursisternes baggrund kan vaere vidt forskellig med deltagelse af laeger, sygeplejersker og andre
faggrupper fra lande over det meste af verden. Tveaerfagligheden styrker det faglige udbytte og

bidrager til netvaerksdannelse internationalt. De valgfrie moduler giver mulighed for at tilegne sig
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viden pa de omrader, der har interesse for den enkelte. | modul-opgavelgsningerne og master-
projektet er der mulighed for at inddrage palliative aspekter inden for nyremedicinen, hvilket

styrker anvendeligheden af uddannelsen i nefrologisk sammenhang.

Naermere information, herunder vedrgrende optagelse og gkonomi, kan fas pa hjemmesiden

http://www.kcl.ac.uk/study/postgraduate/taught-courses/palliative-care-msc-pg-dip-pg-cert.aspx

eller ved henvendelse til Jens Kristian Madsen, jensmads@rm.dk.

EAPC (European Association for Palliative Care)

Arlige kongresser
Studieophold pa Hospice og palliative enheder

Dansk Selskab for Palliativ Medicin (DSPaM)

Laegevidenskabeligt selskab. Arsmgder og kurser udbydes via hjemmeside

REHPA Videncenter for rehabilitering og palliation

Pa hjemmesiden udbydes uddannelse, kurser og mgder

Forskning

Forskning pa det palliative omrade er generelt forbundet med en raekke udfordringer. Malgruppen
— patienter i terminale livsforlgb — er sarbar. Inddragelse af patienter i for eksempel
randomiserede studier, kraever ngje videnskabsetiske overvejelser. Stort frafald af
projektdeltagere pa grund af hgj dgdelighed kan udggre et reelt problem i forhold til
undersggelsernes validitet. Den eksisterende forskning anvender bade kvantitativ og kvalitativ
forskningsmetode og kombinationer heraf, og ofte inddrages andre videnskabelige felter som

sociologi, psykologi og religionsvidenskab.

For patienter med terminalt nyresvigt geelder samme udfordringer. Den eksisterende litteratur er
sparsom, bade hvad angar studier internationalt og ikke mindst nationalt. Fra KDIGO Controversies
Conference on Supportive Care in Chronic Kidney Disease 2015 (2) peges pa en raekke

indsatsomrader i forskning fremadrettet:
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e Udvikling af international konsensus om terminologi og definitioner af MMU for at fremme
feelles forstaelse og ensartet klinisk praksis, forskning og strategi.

e Kortlaegning af sygdomsforlgb hos MMU patienter sammenlignet med patienter behandlet
med dialyse.

e Studier af health related livskvalitet, symptomer, funktionsniveau, sygdomsbyrde og pleje,
herunder pargrendes erfaringer, hospitalisering, overlevelse, og “quality of death” hos
MMU-patienter.

e Udvikling af “effective” og “cost-effective” modeller for behandlingstiloud til MMU-

patienter pa tvaers af sundhedssystemer.

Hidtidige danske publikationer og preesentationer relateret til MMU/palliation til nyrepatienter

eller rehabilitering: (5, 6, 8, 9, 10, 11)
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Visioner 2020

1.

Dansk nefrologisk selskabs 2020 visionsplan

Tilgeengelig pa
http://www.nephrology.dk/Publikationer/accept260413Visionsrapport2020.pdf
DRG takster

Der har ikke hidtil vaeret selvsteendig DRG takst for patienter i MMU-forlgb eller
dialysepatienter i terminale palliative behandlingsforlgb. Videre tiltag afventer aendringer
af takstsystemer i sundhedsvaesenet som helhed, idet DRG formentlig aflgses af anden
ordning.

Screeningsvaerktgjer

Indfgrelse af validerede screeningsveerktgjer er vaesentlig til at identificere og monitorere
palliative behov hos patienterne. Det er et hab, at der i naer fremtid kan etableres
ressourcer til at overszette og validere for eksempel The Palliative Care Outcome Scale
(IPOSrenal), som er udviklet ved King’s College London og er et anvendeligt redskab i

klinikken, ved audit, i forskning og i undervisning. www.pos-pal.org.

. Nationale Kkliniske retningslinjer NRK (SST) MMU (er under udarbejdelse)
. Udkegrende nefrologiske palliationsteam

4
5
6.
7
8
9

Ensartede behandlingstilbud og muligheder i Danmark

. Landsdakkende Forsknings Forum
. Uddannelse og kompetenceudvikling

. Uddannelse og ansattelse af regionale ngglepersoner

10.Sygeplejersker uddannet pa hgjt specialiseret niveau

11.Udbygget tvaerfagligt samarbejde med palliative enheder
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http://www.nephrology.dk/Publikationer/accept260413Visionsrapport2020.pdf
http://www.pos-pal.org/

Relevante links

Dansk Selskab for Palliativ Medicin, DSPaM

Videncenter for Rehabilitering og Palliation, REHPA

Palliationssygeplejersker, FS palliation

Referencer

1.

10.

Anbefalinger for den palliative indsats

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

http://www.nephrology.dk/Publikationer/MMU%200g%20palliativ%20indsats.pdf

Anbefalinger for den palliative indsats, Sundhedsstyrelsen 2017

http://www.sst.dk/publ/Publ2017/SYB/Palliation/Palliativelndsats anbef.pdf

Executive summary of the KDIGO Controversies Conference on Supportive Care in
Chronic Kidney Disease: developing a roadmap to improving quality care.

Kidney Int. 2015 Sep;88 (3):447-59.

Self-rated health and employment status in chronic haemodialysis patients. Scand J Urol

Nephrol. 2004;38(2):174-8. Molsted S1, Aadahl M, Schou L, Eidemak |

Assessment and clinical aspects of health-related quality of life in dialysis patients and

patients with chronic kidney disease. Nephron Clin Pract. 2007;106(1):c24-33.Molsted S1,

Prescott L, Heaf J, Eidemak |

http://pos-pal.org/maix/ipos-renal-in-english.php

Madsen, J.K., Murtagh, F.E.M.: Effectiveness of Gabapentinoids for Treatment of Pruritus in
Patients with End Stage Renal Failure. A Systematic Review. [Abstract]. Available at:

http://journals.sagepub.com/doi/pdf/10.1177/0269216316646056, p. NP88. Poster-

praesentation EACP Dublin 2016.

Madsen JK, Murtagh FE: Palliative and End of Life Care for End Stage Renal Failure Patients
Managed without Dialysis in Denmark. A National Survey [Abstract]. J Am Soc Nephrol 27,
2016: 353A. Poster-praesentation ASN Chicago 2016. Manuskript til publikation under
udarbejdelse.

Madsen JK, Jarlbak L, Tellervo J, Murtagh FE: Specialized Palliative Care for Patients with

End Stage Renal Failure in Denmark. A National Survey [Abstract]. Available at:
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http://www.palliativmedicin.dk/
http://www.rehpa.dk/
https://dsr.dk/fs/fs34
http://www.sst.dk/publ/Publ2011/SYB/Palliation/PalliativeIndsats_anbef.pdf
http://www.nephrology.dk/Publikationer/MMU%20og%20palliativ%20indsats.pdf
https://www.sst.dk/da/sygdom-og-behandling/~/media/79CB83AB4DF74C80837BAAAD55347D0D.ashx
http://www.sst.dk/publ/Publ2017/SYB/Palliation/PalliativeIndsats_anbef.pdf
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Molsted%20S%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=15204389
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Aadahl%20M%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=15204389
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Schou%20L%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=15204389
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Eidemak%20I%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=15204389
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Molsted%20S%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=17409766
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Prescott%20L%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=17409766
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Heaf%20J%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=17409766
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Eidemak%20I%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=17409766
http://pos-pal.org/maix/ipos-renal-in-english.php
http://journals.sagepub.com/doi/pdf/10.1177/0269216316646056

http://www.eapc-2017.org/files/EAPC17/dl/EJPC-Abstract-Book-2017.pdf. Oral

praesentation EAPC Madrid 2017. Manuskript til publikation under udarbejdelse.
11. Blindbaek L1, Thegrring B, Ehlers L. Assessment of palliative need in patients with chronic
kidney disease by the new Three Levels of Need Questionnaire (3LNQ) is not exhaustive.

Dan Med J. 2014 Apr;61(4):A4806.
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Bilag
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Bilag 1

Indrapporterings skema (Herlev)

Har ansager
falgende symptomer: Slet ikke Lidit | En del Meget
Smertar

Traedhed
Appelirmangel
Sevnbaswar
Bl
Farsloppelse
Diarre
ArdeEnad

Lymfadeam

ArgstiDeprassion

Bevidsthedsforstymelse

Performance Status
Performance status 0 (Fuldt akliv sorm for man blev syg.)

Pardformance Status: Performance status 1 (Kan ikke udfare ungt fysisk arbejde, men alt andel ]
Performance status 2 (Oppegdende mens end hahedelen af dagen og
salvhjulpen, men ude af stand Bl at udfere fysisk arbejde. ]}

Performance status 3 (| seng aler siddende i stol mere end habadelen af dagen,
og brug Tar higlp il at klare sig selv.)
Performance status 4 [Permanerd | seng eller stol og hae brug for bigelp Gl all)

Kot sygehistorie inkl. psykosociale forhold

Dabo: Henvisende l@ges underskrift: Laegens stampel:

Ansegers undersknft;

*Gmldende for ansagere bl Hospice Sjmiland: Medsend relovantes journalpapirer, herunder evi. billeddiagnostisk
materiale, biodpraveswar samt opdateret medicinliste




Bilag 2

Ansggning om terminaltilskud til lzegemidler

Ansggning sendes elektronisk pa FMK online

Dgende patienter, som vaelger at tilbringe den sidste tid i eget hjem eller pa et Hospice, skal ikke stilles
gkonomisk ringere end patienter, der forbliver indlagt pa hospital. Derfor far de al medicin gratis, nar de
har en bevilling af terminaltilskud fra Leegemiddelstyrelsen.

Leegen kan sgge om 100 % tilskud til laegeordineret medicin, nar patienten er dgende og laegen vurderer, at
patienten kun kan forventes at leve i kort tid, typisk fa uger til fa maneder, samt at hospitalsbehandling
med henblik pa helbredelse ma anses for udsigtslgs. En bevilling af terminaltilskud er tidsubegraenset.
Leegen skal derfor orientere Leegemiddelstyrelsen skriftligt, hvis patienten mod forventning far det bedre og
dermed ikke leengere opfylder betingelserne for at opretholde bevillingen.

Laegemiddelstyrelsen svarer pa ansggninger om terminaltilskud indenfor 1-2 dage. Patienten modtager et
brev med bevillingen.

Samtidig bliver bevillingen registreret i CTR - det Centrale Tilskuds Register, sa apoteket kan se, at patienten
har ret til at fa alt sit receptordinerede medicin gratis.

Bevillingen daekker al medicin, som er ordineret af en laege og hvor der er skrevet recept uanset om der
normalt er tilskud til medicinen eller ej.

Terminalbevilling deekker ikke udgifter til hjeelpemidler eller ernaeringsprodukter.
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https://sundhedsstyrelsen.dk/da/medicin/tilskud/det-centrale-tilskudsregister.aspx

Bilag 3
Servicelovens §122 giver mulighed for daekning af bl.a. plejeartikler,
ernaringspreeparater og palliativ fysioterapi.

Ansgges af laege LE165 som findes elektronisk. Den sendes til patientens bopaelskommune, hvis patienten

allerede er tilknyttet hjemmeplejen kan den sendes dertil.

Til

Bopalskommune (hjemmepleje)

Navn
CPR nr.

Adresse

DT T=4 [ 1] = PP UUPU N

Patienten er i den terminale del af sit sygdomsforlgb, levetidsprognosen er kort, og hospitalsbehandling
med henblik pa helbredelse ma anses for udsigtslgs.

For at st@tte patienten optimalt, ansgges der om fglgende ydelser efter Servicelovens §122, som patienten
ville blive tilbudt under indlaeggelse:

X Plejeartikler
X Ernezeringsdrik

X Fysioterapi
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Terminalbevilling til laegemidler er sggt
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Bilag 4

Pjece om MMU (Maximal Medicinsk Uraamibehandling)

Til dig der overvejer lindrende medicinsk behandling fremfor dialyse.

Denne pjece er udarbejdet til dig, der overvejer lindrende medicinsk behandling

fremfor dialyse, og til dine pargrende.

Den omhandler nogle af de spgrgsmal, vi som sundhedspersonale hyppigt bliver stillet.

Pjecen kan hjzelpe med til, at du og dine pargrende far taget hul pa en vigtig samtale om dine gnsker for
resten af livet.

Desuden er hensigten, at den kan danne grundlag for videre samtale med laegen og sygeplejersken.

Overvejelser om dialysebehandling

Dialysebehandling har bade fordele og ulemper. Dialyse er en livsforlaengende behandling, der ggr det
muligt at overleve, selvom dine nyrer ikke fungerer. Behandlingen kan dog opleves sa belastende og
tidskraevende, at det er sveert at opretholde en god livskvalitet, og nogle vaelger derfor ikke at modtage
dialysebehandling.

Dialysebehandling er et tilbud.

Du har ret til at beslutte, at du ikke gnsker at starte dialysebehandling.

Det kan for mange vaere en svaer beslutning, der kraever mange overvejelser. Konsekvensen ved ikke starte
dialysebehandling er, at det ikke er muligt at opretholde livet i la&engere tid, nar nyrefunktionen aftager.
Derfor er det vigtigt, hvis du overvejer ikke at starte dialysebehandling, at du taler med bade dine
pargrende, laegen og plejepersonalet pa hospitalet og fortaller om dine overvejelser.

Samtalen med familie og venner

For de fleste er det sveert at fortaelle om overvejelserne til familie og venner. Der er mange fglelser pa spil,
og dine pargrende kan blive bade kede af det og bange, nar du forteeller om dine tanker. Det er helt
naturligt. Det vigtigste er, at | ikke undgar samtalen. Hvis | forsgger at beskytte hinanden ved ikke at tale
sammen, kan det fgre til ungdige misforstaelser, bekymringer, ensomhed, angst og fglelse af forladthed
hos bade dig og dine pargrende. Det bedste er at finde et roligt tidspunkt og fortzelle aerligt, hvad du
taenker og fgler.

Hjaelp fra fagpersoner

Pa hospitalet kan du fa hjzelp til samtalen med dine pargrende. Din laege og kontaktsygeplejerske kan
hjeelpe med at tale med bade dig og din familie. Der er ogsa mulighed for at fa kontakt til en
hospitalspraest/vejleder fra din trosretning. Har du behov for samtale med en psykolog kan dette etableres
via Nyreforeningen eller henvisning fra egen laege.

37



Hvad sker der hvis jeg ikke starter dialyse?

Hvis du veelger ikke at starte dialyse, forseetter den medicinske behandling af din nyresygdom naturligvis.
Behandlingen skal bevare resten af din nyrefunktion sa laenge som muligt, men i sidste ende vil nyresvigt
fere til dgden.

Med tiden vil nyrefunktionen hos de fleste patienter aftage og der kan komme symptomer der kan
henfgres til nyresvigtet. Det er en del af den lindrende medicinske nyresvigtsbehandling at sgge bedst
muligt at afhjaelpe disse symptomer.

Ved behov etableres der et samarbejde mellem hospitalets nyreafdeling, praktiserende laege og
hjemmeplejen.

De hyppigste symptomer pa nyresvigt:

Treethed, hudklge

Manglende lyst til mad, madlede, kvalme og nogen gange opkastninger, veegttab
Darlig smag i munden, darlig ande, aendret smagsoplevelse

Vaaskeophobning i kroppen, andengd

Leegkramper, uro i kroppen

Koncentrationsbesvaer, hukommelsesbesvaer

Den sidste tid
Palliativ behandling

Palliativ behandling er lindrende behandling med medicin, der ikke er livsforlaangende men forbedrer
livskvaliteten den sidste tid.

Det giver mulighed for en god afslutning med dine pargrende. Det varierer, hvor leenge det er muligt at leve
uden dialyse. Nogle lever uger, andre maneder og ar. Hvor lang tid der gar, afhanger af din gvrige
helbredsmaessige tilstand, og hvor hurtigt nyrefunktionen aftager.

Spise og drikke

| takt med at nyrefunktionen forringes, vil du med stor sandsynlighed opleve at lysten til at spise aftager, og
du derfor spiser mindre. Du kan derfor muligvis have glaede af en samtale med vores dizetist, der med
udgangspunkt i din situation kan vejlede dig og din familie.

Har du ikke stor vandladning, kan det vaere hensigtsmaessigt at begraense vaeskeindtaget.

Symptomer og smerter
Du kan opleve at blive tiltagende trzet, og sidst i forlgbet glide ind i bevidstlgshed.

Vaskeophobning kan give dig problemer med at treekke vejret, men medicin vil kunne lindre dit ubehag.
Medicin vil ogsa dulme kvalme, smerter eller lignende.
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Rammerne for den sidste tid

For det meste kan du og dine pargrende selv beslutte, hvor du skal veere i den sidste tid. Det kan veere i
hjemmet, hvis forholdene er til det, pa degnplads eller eventuelt pa hospice. Personalet pa nyreafdelingen
deltager gerne i dialog med dig og dine pargrende om hvor og hvordan, du gnsker, din sidste tid skal vaere.

| hjemmet

@nsker du, at den sidste tid skal forega i eget hjem, vil du og din familie kunne modtage hjaelp og stgtte fra
hjemmeplejen og egen lege.

Det er ngdvendigt, at der er en pargrende hos dig i hjemmet, og det er muligt som pargrende at sgge om
plejeorlov. Sparg eventuelt hjemmesygeplejersken eller sygeplejersken pa nyreafdelingen om dette.

Nogle kommuner har dggnpladser, hvis det ikke er muligt at veere i hjemmet til det sidste.
Udekgrende hospiceteam

Hvis der i den sidste tid er behov for szerlig lindring af dine symptomer, kan laegen henvise til et udekgrende
hospiceteam, der kan komme hjem til dig. Et hospiceteam bestar af leeger, sygeplejersker, fysioterapeuter
og psykolog, der alle er specialiseret i behandling af uhelbredeligt syge. Teamet tager sig ogsa af
koordinering og vejledning af de fagpersoner, der kan komme i hjemmet.

Desvarre kan alle henvisninger ikke imgdekommes pa grund af stor sggning.

Hospice

Er du uhelbredeligt syg med komplekse symptomer, kan det ogsa veere muligt at blive henvist til hospice.
Hospice er et sted, hvor hgjt specialiseret personale kan hjelpe med at ggre din sidste tid sa god som
muligt Bade din egen laege og laegen pa sygehuset kan henvise dig til hospice.

Et hospice er bade for dig og dine pargrende.

Det er gratis at komme pa hospice for alle med en livstruede og alvorlig sygdom, hvor dgden er nzert
forestaende. Der er stor sggning til hospice, sa der er ikke sikkerhed for en plads.

Er du i tvivl om hospice er noget for dig, modtager de fleste hospices meget gerne besgg efter aftale.

Indlzeggelse pa sygehus

Hvis du ikke gnsker at dg hjemme, eller det ikke er muligt, kan indleeggelse pa et sygehus veere en mulighed
i den sidste tid. Dette kan arrangeres af egen laege, hvis det skgnnes ngdvendigt.

Spgrgsmal

Du er altid velkommen til at spgrge om mere. Kontakt gerne bade laegen og plejepersonalet, hvis du og dine
pargrende har flere spgrgsmal eller gnsker en samtale.
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Bilag 5

MAKSIMAL MEDICINSK URZAMIBEHANDLING

Ikke alle nyresvigtspatienter afslutter livet i dialysebehandling:

Nogle patienter vil ikke have gavn af at komme i dialyse. Det gaelder specielt zldre
patienter med hgj comorbiditet.

Nogen patienter gnsker ikke dialyse

Nogen patienter vaelger at ophgre med dialyse

Forlgbet varierer, generelt geelder det:

Dialysepatienter uden egen diurese, der ophgrer med dialyse, har meget kort restlevetid,
typisk omkring 1 uge.

Dialysepatienter med egen diurese, der ophgrer med dialyse, kan have varierende
restlevetid, det drejer sig oftest om maneder. Der vil som regel vaere en vis symptombyrde
som fglge af ureemien.

Nyrepatienter, der fravaelger dialyse, kan have en laengere relativt symptomfri periode,
gennemsnitlige overlevelse fra beslutningen tages ligger pa 6-12 mdr men det spaender fra
uger til ar, forlgbet fra symptomdebut til dgd er ofte relativt kort.

Med maksimal medicinsk uraeamibehandling gnskes det at sikre patienterne bedst mulige forlgb uden

dialyse. Vi kan pa nefrologisk afdeling/Herlev Hospital tage os af patientens fysiske symptomer, sa laenge

patienten er i stand til at komme pa afdelingen, derefter er der behov for at primaersektor overtager

patientens behandling. Formalet med denne skrivelse er, at hjeelpe med til at lette overgangen mellem de

to sektorer.

Vi er opmaerksomme pa at varetagelse af nefrologiske patienters terminalforlgb kan indeholde aspekter,

der afviger fra, det der kendes fra cancerpatienter. | det fglgende findes en gennemgang af de mest

hyppige symptomer ved terminal uraeemi, og forslag til behandling.
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SYMPTOM BEHANDLING

SYMPTOM MULIGE ARSAGER BEHANDLING/LINDRING
1. Kvalme og opkastning e Ventrikelretention e Haloperidol 0,5 mg/8.
e Urzaemi time
e Medikamentel e Levopromazin 5 mg
nocte

e Metoclopramid 10 mg
fast op til 3 x dagligt.
(med forsigtighed)

2. Smerter

e Polycystisk nyresygdom
e Amyloid

e Renal osteodystrofi

e Uraemiske kramper

e Anden comorbiditet

e Paracetamol
e Tramadol
e Fentanyl plaster/sc.

e Oxycodon
CAVE morfin (risiko for
overdosering)

3. Appetitlgshed e Uraemi e Antiemetica som ovenfor
e Depression e Antidepressiva
12. e Ernaringstilskud (se
sidste side)
4. Konfusion e Uraemi e Haloperidol 0,5 mg/8.
e Medicinoverdosering. time
e Dggnovervagning kan
vaere ngdvendigt
5. Klge e Ureemi, specielt e Fugtigheds creme
hyperfosfateemi e Gabapentin 300 mg hver
e Jernmangel anden dag, max dagligt.
e Lyrica
e UVB-lys
e (Cetirizin 10 mg
6. Andengd e Anami e Korriger Hgb
e Lungegdem e Furosemid i hgje doser
e Acidose evt. subkutant (hos

e Anden comorbiditet

patienter med diurese)
og vaeskebegraensning pa
800-1000 ml

e Natriumbikarbonat
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7. Uro i benene e Uraemi Gabapentin 300 mg hver
anden dag, max dagligt
8. Leegkramper e Uraemi Kinin
9. Mundtgrhed e Uraemi Tyggegummi
e Medicin Kunstigt spyt
e Mundsvamp Behandling af
mundsvamp
10. Sgvnlgshed 13. Imovane 7,5mg nocte)
11. Treethed e Uraemi Evt. blodtransfusion
e Anzami Behandling af depression
12. Modlgshed/depression e Depression Evt. antidepressiva
13. Obstipation e Immobilitet Lactulose
e Nedsat indtag af fibre og Perilax
vaeske Movicol
e QOpoider Olie klyx
CAVE fosfatklyx
14. Uraemiske kramper e Uraemi Stesolid

Muskelkramper kan opsta i de
sidste dage

Subkutan Behandling

Nar patienten ikke leengere kan tage peroral medicin, kan man overga til subkutan behandling. Det

er en god ide at have tryghedskassen staende, men husk den rummer kun medicin til et dggn.

Brug vanlige doseringer fraset at morfin anbefales udskiftet med oxycodon. 10mg oxycodon sc sv

10 mg morfin sc. Ved skift til sc behandling skal der gives halv dosis af peroral dosis . PN dosis er

1/6 af dggndosis.

Link til DSAMs vejledning:

http://vejledninger.dsam.dk/palliation/?mode=visKapitel&cid=719&gotoChapter=722%20
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Anbefalinger for tilskudsdrikke og ernaeringsprodukter til MMU og praedialyse patienter

Tilskudsdrikke med lavt indhold af protein, kalium og fosfat

Grgn ernzrings recept

Nutricia Renilon 4,0 125 ml.flaske Maelkeagtig konsistens og udseende
Ressource Addera Plus 200 ml. flaske Saftagtig konsistens og udseende
Nutridrink Juice Style 200 ml. flaske Saftagtig konsistens og udseende
Fresubin Jucy Drink 200 ml. flaske Saftagtig konsistens og udseende

Anbefalet dosis (angivet ud fra kg patienten vejer)

<60 kg

<70kg

<90 kg

2-3 drikke

3-4 drikke

4-5 drikke
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Bilag 6

Eksempel pa vejledning til personalet i Nefrologisk afdeling

Maximal medicinsk ureemibehandling.

Indholdsfortegnelse
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Malgruppe og anvendelsesomrade

Vejledning til personalet i nefrologisk afdeling.

MMU bgr overvejes hos ambulante patienter med

e CKD5
e betydelig comorbiditet
e nedsat funktionsniveau

Eller hos dialysepatienten

e hvor dialyse forringer livskvaliteten
e Betydelig comorbiditet

e Nedsat funktionsniveau

e Overvejer at stoppe dialysen.

Praeuraemifasen

Det er vigtigt at dette forlgb planlaegges, saledes at patienten har mulighed for at tage relevante
pargrende med til disse samtaler.

Samtale med patient og pargrende med henblik pa afdeekning af patientens forventninger til
dialyse/ikke dialyse og information om emnet.

e Samtalen afholdes sa vidt muligt af laege og sygeplejerske i fallesskab.

e Informere om dialyse og MMU, fordele og ulemper

o Aftale bespg og information om dialyse i dialyseafdelingerne ved behov.
[ ]

Kontaktsygeplejerske dokumenterer Igbende i Sundhedsplatformen oplysninger om patientens
situation

e socialt, netveerk, familie, venner

e kulturelle- og religigs tilhgrsforhold

e patientens oplevelse af livskvalitet, hvad giver hab og mening for patienten..(vaer
opmaerksom pa at patienten ofte ikke vil vaere en byrde for pargrende)

e hjealpihjemmet mv

o fysiske gener og behov i forhold til udfgrelse af dagligdagsfunktioner
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Opfolgende praeuraemisamtale ved efterfolgende ambulante besgg.

Behandlingsplanen skal indfgres tydeligt i Sundhedsplatformen. Angiv planen (dialyse/MMU) i FYI og
uraemivurderingsskema.

Sikre at patient og pargrende har forstaet prognosen og informationen.

Opmarksomhed pa korrekt timing af information, informationsmangden og beslutningstagning.

Egen lzge skal informeres om behandlingsplanen pr brev.
Leegens notat kan med fordel sendes via kommunikation i sundhedsplatformen eller Brev til egen laege 1
Brev til egen lege 1

Den Sene fase

Kendetegn:

e nar laegen skgnner at livsudsigten er under %-1 ar.
e patienten far tiltagende uraemiske symptomer.
e Varighed er ofte maneder

Malet er bedst mulig lindring og livskvalitet.
Samtale med patient og pargrende om forestillinger og @nsker for den sidste tid.

e Information
e Planlaegning af terminalforlgb
e Afstemning af gensidige forventninger

Afklaring af patientens oplevelse af symptomer og livskvalitet(behov for palliation).

o |vaerksaette relevant symptomlindering.

Forsat medicinsk behandling i nefrologisk ambulatorium.

Behov for hjzlp i hjemmet og aflastning.
Det er oftest en ngdvendighed at inddrage den kommunale hjemmepleje i patientens palliative og
terminale forlgb.

e Efter aftale med patienten og pargrende sendes elektronisk korrespondance meddelelse,
brug gerne Forslag til orientering af hj.spl. og pl.hj. til visitationen i patientens kommune
(hvis patienten ikke har haft hjemmepleje fgr) eller til hjemmeplejen om patientens
situation. Og der anmodes om et besgg, hvor det videre forlgb kan planlaegges.
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I nogle kommuner er der mulighed for aflastningsophold i kortere tid pa et af kommunens
plejehjem.

e Vejledning til egen lzege eller sendes til hjemmesygeplejen, nar det vurderes ngdvendigt.

Opfalgning ved diatist.

Mange patienter er generet af madlede, kvalme, vaegttab, aendret smagsoplevelse, treethed og
evt. klge i denne fase. Patienten kan derfor have gleede af en opfglgende samtale med dizetisten
med henblik pa vejledning i:

e Energirig kost og evt. ernaeringstilskud (recept + ansggning § 122 (blanket §122
ansggning om ernaring hvis terminaltilskud til medicin er ansggt).
e proteinreduktion (mindske klge og traethed)
o fosfatreduktion (klge)
e Natrium og vaeskereduktion (dyspng)
e Kaliumreduktion
Vejledningen vil tage hensyn til patientens preeferencer af madens betydning i forhold til

livskvalitet, sdledes at denne begraenses mindst muligt.

Diaetisten kan tage kontakt til plejehjem og Storkgkken, hvis patienten far leveret maden udefra,
saledes at patientens kost bliver tilpasset.

Egen laege orienteres om at patienten har tiltagne uraeemiske symptomer og at terminalfasen
naermer sig behov for hjelp og stgtte fra egen laege.

e Brevtil egen lzege 2 eller legenotat sammen med vejledningen til primaersektor (findes i
sundhedsplatformen) sendes via kommunikationen i sundhedsplatformen. Laegebrev 2 til

egen lege
e Ved hastig skridende nyrefunktion og mange uraeemiske symptomer informeres egen laege
pr. telefon.
Terminaltilskud til llegemidler efter Sundhedsloven § 148 i henhold til Sundhedsstyrelsens

retningslinjer.

Patienten har ret til gratis receptpligtige leegemidler, nar det dokumenteres, at der ikke laengere er
mulighed for helbredende behandling og patienten kun kan forventes at leve i kort tid (uger til fa
maneder). Terminaltilskud kan sgges til patienten, der vaelger at dg i eget hjem eller pa hospice.

e Ansggningsblanket Terminaltilskud til legemidler www.FMK-online.dk udfyldes af
leege og sendes elektronisk til Leegemiddelstyrelsen.

Vejledning til FMK-online.dk:
1. Logind med digital signatur

48


file://Rghnas03/afd-heh/Nefrologisk%20Afdeling%20B/02.BA54O1/MMU/blanket%20§122%20ansøgning%20om%20ernæring.docx
file://Rghnas03/afd-heh/Nefrologisk%20Afdeling%20B/02.BA54O1/MMU/blanket%20§122%20ansøgning%20om%20ernæring.docx
file://Rghnas03/afd-heh/Nefrologisk%20Afdeling%20B/02.BA54O1/MMU/Lægebrev%202%20til%20egen%20læge.docx
file://Rghnas03/afd-heh/Nefrologisk%20Afdeling%20B/02.BA54O1/MMU/Lægebrev%202%20til%20egen%20læge.docx
http://www.fmk-online.dk/

find patient/indtast cpr

klik pa individuelle medicintilskud

klik pa ansgg om medicintilskud

Opret ans@gning, klik pa terminaltilskud.
Udfyld ansggningen og print kopi til journal.

ounhRwN

e Patienten skal medgives kopi af den udfyldte ansggningsblanket.

Patienten vil modtage et brev/e-boks med bevillingen, der traeder i kraft indenfor 4 dage (for
ambulante patienter) fra modtagelsen i Leegemiddelstyrelsen.

Terminaltilskud daekker ikke udgifter til hjeelpemidler eller ernaeringsprodukter, her skal der sgges
tilskud hos kommunen.

Pr 1/7 2016 blev bevillinger af terminaltilskud tidsbegraenset til en periode pa 1 ar. Laeger vil kunne
spge om fornyet bevilling af terminaltilskud, hvis patienten opfylder betingelserne efter 1 ar.

Mulighed for etablering af plejeorlov til pargrende efter Serviceloven § 119-122

Nar der ikke mere er mulighed for helbredende behandling og levetiden forventes at vaere kort
(indenfor 6 mdr.) kan der etableres plejeorlov med udbetaling af plejevederlag til pargrende. Det
kan vaere en person der har hele orloven eller flere kan deles om orlov (dog kan der ikke ydes
udover 37 timer ugentligt).

Fglgende betingelser skal veere opfyldt:

e Patienten og pargrende skal vaere enig om etablering af plejeorlov og de skal veere
informeret om den helbredsmaessige situation.

e Plejeorlov kan kun ivaerkseettes, nar patientens tilstand ikke kraever indlaeggelse pa et
hospital eller hospice. Intentionen er at patienten skal veere i egne omgivelser (der er
dog intet til hinder for, at plejen af patienten foregar hos den, der har plejeorloven).

Procedure:

e Ansggning om terminaltilskud udfyldes af laege. Kopi af ansggningen om
terminaltilskud skal gives til patienten og pargrende til brug for ansggning om
plejeorlov. Den pargrende skal selv aftale orlov med sin arbejdsgiver og kontakte
kommunen for ansggningen.

e Informere pargrende og patient om plejeorlov, samt udleverer pjecen Plejeorlov. Pjece
om plejeorlov
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e Hvis der ikke allerede er kontakt til hjemmeplejen, bgr der tales med patient og
pargrende om det hensigtsmaessige i at informere hjemmeplejen om patientens
situation og at aftale et mgde.

Tilskud til sygeplejeartikler, ernzeringsprodukter, hjeelpemidler og fysioterapi mv. over
servicelovens § 122.

Hvis der er behov for ernaeringstilskud, skal der udarbejdes en ansggning til kommunens
hjemmepleje/visitation, som sendes sammen med blanket terminaltilskud til laegemidler og
ernzeringsrecept.

e Ernaeringsrecept skrives, recept giver ret til 60 % tilskud fra staten og de resterende 40 %
daekkes ved ansggning efter § 122.

e Ansggningsblanket blanket §122 ans@ggning om ernzering og kopi af ernseringsrecept
sendes/faxes til kommunens visitation/bevillingsenhed.

e Hvis der ordineres medicin til brug i terminalfasen via fx subcutan nal, skal der ansgges om
tilskud til sygeplejeartikler. Blanket § 122 sendes/faxes til kommunens
visitation/bevillingsenhed.

Udekgrende Hospiceteam.

Tilbyder specialiseret palliativ indsats i samarbejde med praktiserende leeger og hjemmeplejen,
med det formal at gge livskvaliteten hos patienten og dennes pargrende, sa patienten kan dg i
eget hjem eller blive i eget hjem laengst muligt.

Pr. 1. august 2014 er der oprettet optageomrader for de udekgrende hospiceteams og der er
oprettet samarbejde med de palliativenheder pa hospitalerne (ma kun tage patienter med
cancerdiagnoser). De udekgrende hospiceteams ma gerne tage patienter med ikke cancer
diagnoser.

Hospice Sendergard(Malgv) samarbejder med Hvidovre palliativ enhed og deekker Region H syd,
Sankt Lukas stiftelsens Hospice samarbejder med Herlev palliativ enhed og daekker Region H midt.

Diakonissestiftelsens Hospice (Frederiksberg) samarbejder med Bispebjerg/Rigshospitalet om
Region H byen.
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Hospice:

Hvis patienten ikke gnsker eller har mulighed for at dg hjemme kan hospice vaere en mulighed. |
nogle tilfaelde udskrives patienter for en periode fra hospice efter specialiseret palliativ indsats,
hvis patientens symptomer er blevet lindret.

Hospicerne modtager gerne besgg, sa patient og pargrende kan se stedet og tale med personalet.
Hospice hgrer under frit sygehusvalg og opholdet er gratis.

Betingelser:
e Patienten skal vaere uhelbredelig syg med forventet begraenset levetid.
e Patienten skal selv gnske at komme pa hospice.

e Patienten skal have plagsomme symptomer, der kraever tveerfaglig, specialiseret pleje og
behandling.

e Patienten skal vaere klar og orienteret.

Hospice modtager ikke patienter sa sent i forlgbet at det forventes at patienten afslutter livet
indenfor et par dage.
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Ikke alle hospice modtager med sikkerhed patienter med terminal ureemi som
henvisningsdiagnose.

Ansggning:

Hospiceansggning Region H

Den udfgrlige udfyldte henvisning (med angivelse af symptomer, der vurderes at kraeve
specialiseret palliativ indsats) og relevante bilag (journalnotater, opdateret medicinliste og
blodprgvesvar) sendes til 1. prioritet pr. fax, som afkrydset pa henvisningen.

1. Ved akut behov: Laegen ringe til 1. prioritet og henvisningen sendes pr. fax efterfglgende.

2. Subakut behov: Tilbud om plads indenfor en uge. Henvisning sendes til 1 prioritet, som
afkrydset pa henvisningen.

Bemaerk der skal foreligge ansggning om Terminal tilskud til medicin ved udskrivelse til hospice.
Patienten vil efter visitering blive kontaktet pr. telefon af hospiceteamet for at aftale et
visitationsmgde. Ved afvisning vil henvisende laege blive tilbudt mulighed for faglig radgivning.

Hospice Sgndergard (Malgv):
TIf. 4420 8640
Fax. 4420 8650

hospice Sgpndergard

Diakonissestiftelsen (Frederiksberg):
TIf. 3838 4949 visitationen kan kontaktes pa hverdage kl. 8.00-9.00
Fax. 3838 4940

Diakonissestiftelsens hospice

Sankt Lukas (Hellerup):
Visitationen: 3945 5118 kan kontaktes pa hverdage kl. 8-9
Fax. 39455101

Sankt Lukas hospice
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Arresgdal (Frederiksvaerk):
TIf. 4778 7000
Fax. 4778 7019

http://www.arresoedal-hospice.dk/

Hospice Sjlland (Trekroner) Region Sjzelland:
TIf. 4676 2929
Fax. 4674 1672

http://www.hospice-sjaelland.dk/palliativ-behandling-for-fagpersoner/visitation-til-hospice

Ansggning om Parkeringskort:
Patienter kan ansgge om Parkeringskort til parkering pa handicappladser, hvis de er bevilliget
terminaltilskud til leegemidler.

Ansggningsskema findes pa http://www.handicap.dk/brugerservice/parkeringskort

Patienten skal selv udfylde side 1 og behandlende lsege/egen laege side 2. Hvis parkeringskort
bevilliges, vil patienten efterfglgende blive bedt at indsende pasfoto og betale et
administrationsgebyr 425 kr. (takst 1/1 2017).

Tale med patienten og pdrgrende om tanker og undladelse af livsforlaengende interventioner.

e Aftaler skal journalfgres tydeligt i Sundhedsplatformen under behandling/plan i henhold til
afdelingens regler.
e Efter aftale med patienten kan Falckbrev udleveres til patienten. (Falckbrev)

Eksistentielle problemstillinger

Der henvises til at patienten kontakter en praest indenfor det trossamfund patienten tilhgrer. Der
kan i nogle tilfaelde henvises til hospitalets hospitalspraest (Tom Kjeer er tilknyttet nefrologisk
38689396/20814238) eller Imam (Naveed Baigog 25699569), der kan henvise til andre
trosretninger.
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Sociale problemstillinger
Der henvises til at kontakte Nyreforeningens socialradgiver eller sagsbehandler i kommunen.

Psykologbistand:

Patienter med livstruende sygdomme og pargrende hertil, har mulighed for at fa tilskud til
psykolog. Tilskuddet betyder at man far 60 % daekket over sundhedsloven og selv skal betale 40 %.
Normalt far man tilskud til 10 gange.

e Kontakt til egen leege for henvisning til psykolog.
e Der kan spges daekning af egen betaling til psykolog via § 122.

Terminal fasen.

Malet er en vaerdig dgd.
Patienten vil ikke lzengere vaere i stand til at komme ind til ambulant kontrol.

Kendetegn:

e Det vurderes at patienten er dgende og har fa uger/ dage tilbage

e Patienten indtager ofte kun fa mundfulde vaeske/sveert ved at tage tabletter
e Sengeliggende

e Slgv +/- konfus.

Vejledning og stgtte til egen laege pr. telefon.

Det er muligt for egen leege at kontakte nefrologisk bagvagt for vejledning og stgtte vedrgrende
nefrologiske problemstillinger.

Ved behov for indlzeggelse fglges vanlige visitationsinstruks og regler.
Ved kontakt til patient og pargrende/indlagte patienter.

e Sikre at patient og pargrende ved at dgden er nzert forestadende.

o Afstem forventninger, hab og gnsker for de sidste dage, er planen for de sidste dage
realistisk eller skal der foretages andringer?

e Seponer al ungdvendig medicin og behandling (blodprgvetagning, blodtryksmaling osv.)

e Sikre at medicin til palliation er ordineret.

e Sikre at patienten er sufficient symptomlindret.
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o Stgtte til pargrende.
Ved ordination af Tryghedskasse skal der ansgges om tilskud til sygeplejeartikler efter § 122.

Tryghedskasse kan bestilles pa alle apoteker og er et start-kit og indeholder hgjst medicin og
utensiler til et dggns behandling. Derfor er det vigtigt at efterbestille forventet medicin, nar
kassens indhold tages i brug. Palliation - DSAM Vejledninger/ tryghedskasse

Blanket §122 blanket §122 og kopi af ansggning om terminaltilskud til leegemidler faxes til
kommunens visitation/bevilling.
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Bilag 7

Eksempel pa skriftlig introduktion til behandlingsmuligheder ved nyresvigt.
Side 1 indeholder oversigt over behandlingsmuligheder.

Side 2-11 omhandler HD og PD.

Side 12 Introduktion til medicinsk lindrende behandling.

DIALYSE
FORMER

Behandlingsmuligheder ved nyresvigt

Peritoneal Hamodialyse Nyre- Medicinsk
tmnsplantatlon lindrende
behandling

dialyse

CAPD

Hjemme-
hamodialyse

Tgningsr Hans Barguna



Lindrende medicinsk
behandling

For en del patienters vedlkommende for-
bedrer dialysebehandling ikke livskvaliteten
og det er usikkert om dialyse ialle tifside
forla=nger livet

Hos asldre mennesker som ofte har flere
sygdomme som pavirker helbredet og funk-
tionsniveauet, kan dialyse vaere en eksira
belastning i tilvaerelsen.

Dialy=se kan ikke helbrede myresygdom, men
er en behandling hwvor kroppen renses for
affaldsstoffer svarende til ca. 10 procent af
normal myrefunktion. Derfor har man stadig
fysiske gener som feks. traethed efter dialy-
sestart og tidsforbruget wved dialyse vil ogsé
pavirke hverdagen.

Dret er vigtigt at man. som patient. har haft
lejlighed til at vurdere egen livsprognose,
Ivslkvalitet og levet liv set i relation il belast-
ningen ved dialyse.

Lindrende medicinsk behandling er et
behandiingstilbud., hvor m&let er bedst mulig

DIALYSE
FORMER

livslkwvalitet og leengst mulig overlevelse uden
dialyse. Dette betyder fortsat medicinsk
behandling i Mefrologisk ambulatorium hos
kontaktle==gen og kontakisyegeplejersken,
som vil fortsastte med at optimere behand-
lingen samt serge for stotte og vejledning.

Kontakipersonerne i ambulatoriet kan etab-
lere kontakt til egen la=ge og hiemmesyge-
plejersken, sdledes at egen laege og hjem-
meplejen kan stette patienten og pérerendes
gennem forlebet, samt varetage behand-
lingen og plejen i den sidste tid, nar patien-
ten ikke lz2ngere er i stand il at komme til
ambulatoriet

“alg af behandlingsformm ved kronisk myre-
svigh er et meget vanskeligt valg. Kontaki-
personerne i ambulatoriet vil hjesipe med at
traeffe besluining om detite, under hensynta-
gen fil den enkeltes situation. Detie valg er
ikke endeligt. det kan andres | samrad med
lontakipesoneme.
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Bilag 8

Tryghedskassen

Ordineres i FMK og indeholder ud over nedenstaende utensilier sa som subkutane kanyler. Skal andet
ordineres ggres det separat. | journal og medicinjournal ordineres alle praeparater som anfgrt i skemaet.
Har patienten faet tilkendt terminaltilskud er medicinen gratis
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Ma udelukkende administreres af en sygeplejerske. Der anlaegges subkutan kanyle.

Medicin i kassen:

forln"'l(f’méde Praeparat Styrke Dosis Max. doser Indikation
Inj. s.c. Morfin 20 mg/ml Ingen max. Smerte, andenad
Inj. s.c. Midazolam, Dormicum |1 mg/ml Ingen max. Angst, uro, sevnlgshed
Inj. s.c Serenase 5 mg/ml 5-10 mg/degn Kvalme. Vrangforestillinger, begyndende delir
Inj. s.c. Furix 10 mg/ml Ingen max. Mistanke om lungestase/edem
Inj. s.c. Robinul 0,2 mg/ml 1,2 mg/degn Fugtige respirationsbilyde
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Bilag 9

.

4

L - N
HUSPICEGAEDEN"E’ Hesploe SVAMNEWVIG HOSPICE

FILADELFIA, Llaloanad

Henvisning til hospice — Region Sjalland

Hervisning sendes via fax, | pricnterat reekkefalos (saat tal), il falgends hospuce:
Evanevig Hosplos 54 16 59 20
Hospiceganden Flladelfia SB27 1688
Hoaplce Sjeeliand 45741672 __ (husk at medsende relevant joumalmaterizle)”
Ansagar - CPR-rr, reren, adresse, 1 nr. Maermegle plrarande — rekation, navn, I nr
Dingrosice Hanwist fm - sygehus, egen lmge, palliatht toam
Huvmnende ophokdssied Bor akane Hpmmeaboends bam under 15 &r
Visitations kriterer
Ansager: {saet kryds)
i MEJ

< lider af en lvetruende sygdom
- iruheBredelig syg, ag har brug for idsbegrasnsetl cphaeld miL

syrnptamindring
- e diagnostiss Rerdigedred
- Far komplekse palliative prablermstilinger (fysisk, psykisk, social [

eller sksistentiel karakler) og Fvar der er befiay for specialisesat
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Bilag 10

Forslag til pjece om dialyseophgr:

Overvejer du at ophgre med
dialysebehandling?
Eller gnsker du viden herom?

Forord:
Denne pjece er udarbejdet med det formdl at besvare hyppigt stillede spgrgsmal, s den kan danne
baggrund for drdftelse af din situation.

Du og dine pdrgrende er altid velkomne til at tale med laegen eller plejepersonalet, nér | har behov for det.

Dialysebehandling og palliation

Dialyse er en livsforleengende behandling med bade fordele og ulemper. Dialysebehandlingen kan blive sa

belastende og tidsrgvende, at den ikke lzengere opretholder eller forbedrer patientens livskvalitet.
| den situation er der mulighed for at skifte fra dialyse til palliativ(lindrende) behandling.

De pargrendes stgtte og involvering kan veaere af afggrende betydning, nar patienten skal tage denne
beslutning i samarbejde med laegen og plejepersonalet.

Konsekvensen af en sadan beslutning er, at det ikke er muligt at opretholde livet i leengere tid.

Den palliative behandling er ikke livsforlaengende men har til formal at forbedre livskvaliteten.

Indhold:

Kan jeg ophgre med dialysebehandlingen, hvis jeg gnsker det?

Ja. Dialysepatienter har ret til at stoppe deres behandling, hvis de gnsker det. Det er vigtigt, at du
diskuterer dine bevaeggrunde for at stoppe dialysebehandlingen med leegen, plejepersonalet og dine
narmeste, for du treeffer din endelige beslutning.

Laegen og plejepersonalet vil stgtte dig i dit valg men vil ogsa undersgge, om en a&ndring i behandlingen
eventuelt kunne pavirke din beslutning.

Hvordan diskuterer jeg min beslutning med familie og venner?
Forteel din familie og dine venner, hvordan du har det og vis dem eventuelt spgrgsmalene og svarene i
denne pjece.
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For naere pargrende kan det vaere yderst sveert at tage hul pa samtalen, da de frygter konsekvenserne
heraf. Det kan vaere naturligt for nogle at undga samtalen for at beskytte hinanden. Det kan fa
konsekvenser som ungdige misforstaelser, bekymringer, fglelse af forladthed, ensomhed og angst for at
miste hinanden.

Derfor kan det veaere vigtigt, at | far hjaelp hos fagpersoner, sd muligheder findes, og de rigtige valg treeffes.
Laegen og kontaktsygeplejersken vil vaere behjaelpelige ved at etablere samtale med dig og dine pargrende.
Der vil tillige veere mulighed for at skabe kontakt til praest og psykolog, hvis du eller dine pargrende har
andelige eller psykologiske spgrgsmal, tanker eller tvivl.

Kan der ske forandringer i behandlingen, som kan forbedre min livskvalitet?
Hvis du har specielle problemer med din behandling, kan lsegen maske sendre pa behandlingen. Der kan
maske ogsa findes andre muligheder, der kan forbedre din situation.

Anses det for selvmord at ophgre med dialysebehandlingen?

Alle har ret til at fraveelge dialysebehandling og overga til lindrende behandling. Du kan maske have brug
for at tale med en praest eller anden religigs radgiver for at fa svar pa spgrgsmalet.

Hvor lenge kan jeg leve, hvis jeg veelger at ophgre med dialysebehandling?
Det varierer fra person til person. Afhaengig af om dine nyrer har en lille restfunktion eller ikke og afhaengig
af din gvrige helbredsmaessige tilstand, kan livet fortsaette i dage til uger.

Hvad ma jeg spise og drikke?
Du ma spise lige preecis det, du har lyst til. Ofte kan der tilbydes medicin, som forbedrer appetitten.

Hvis du ikke har vandladning, kan det vaere hensigtsmaessigt at begraense indtag af vaeske.

Hvad kan jeg forvente, hvis jeg ophgrer med dialysebehandling?

Uden dialyse vil du blive tiltagende traet, og sidst i forlgbet vil du glide ind i bevidstlgshed. Vaeskeophobning
kan give dig problemer med at traekke vejret, men medicin vil kunne lindre dit ubehag. Hvis du oplever
kvalme, smerter eller lignende, kan der ligeledes tilbydes lindrende medicin.

Kan jeg vaelge, hvor jeg vil dg?
| dialog med dig og dine pargrende findes frem til, hvor og hvordan du gnsker, din sidste tid skal vaere. Det
kan veere i hjemmet, pa hospice eller pa sygehus afhaengig af de givhe rammer.

Hvis du veelger at blive i dit eget hjem, kan du fa hjelp af hjemmesygeplejen i din kommune. Der er ogsa
mulighed for at blive tilknyttet et palliativt team som er tilknyttet et sygehus. Teamet, som fortrinsvis
bestar af laeger, sygeplejersker, psykolog og fysioterapeut, er hgjt specialiseret i lindring af symptomer hos
uhelbredeligt syge samt koordinering og vejledning af andre fagpersoner, der matte komme i hjemmet eller
veere pa sygehuset.

Bade egen laege og sygehuslaegen kan tillige henvise til hospice.
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Er du uhelbredeligt syg med komplekse symptomer, er det muligt at blive henvist til hospice til et
aflastende ophold med det formal at fa dine symptomer under kontrol og derefter blive udskrevet igen. Er
udskrivelse udelukket, kan du forblive pa hospice til livets afslutning. Pa hospice varetages pleje og
behandling ligeledes af et tvaerfagligt team af laeger, sygeplejersker, fysioterapeuter, og preaest evt. psykolog
og musikterapeut som er specialuddannet til at lindre dine symptomer pa bedste vis samt at drage omsorg,
stptte og tryghed. Der er god mulighed for hjzelp til dine neermeste under sygdomsforlgbet, den sidste tid
samt i sorgprocessen herefter.

Hvis jeg skifter mening, kan jeg sa komme i dialyse igen?
Du kan til enhver tid genoptage dialysebehandlingen, hvis du gnsker det.

Hvis jeg har flere spgrgsmal?

Hvis du eller dine pargrende har flere spgrgsmal, kan | altid tage kontakt til afdelingen.
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