PATIENTVEJLEDNING

Fa mere livskvalitet
med palliation

Ti dig, der vil leve dit liv med lungekraeft
med mindst mulig lidelse og mest mulig livskvalitet.

Patientforeningen
@@ Lungekréft



Indhold

Palliationerlindring .........ciiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiteiecenneancnacaanns 4
For dig med livstruende sygdom og dine parorende....................... 4
Palliation stotter dig bade tidligt og sent i sygdomsforlgbet............... 6
Tidlig palliation giver bedre livskvalitet................c..cciiiiiiieean.. 7
Fra tidlig til terminal palliation............. ..ottt 8
Basal eller specialiseret palliativindsats....................ciiieane.. 9
Palliation gar patvaers affagomrader ............oiiiiiiiinnncenennns 10
Palliationens fokusomrader ...............oiiiiiiinnnnnnnnnnaaccaeenns 1
Kolofon

Tak til de sygeplejersker og leeger, der har vaeret med til at udarbejde pjecen:

Kristoffer Marsa, overlaege ved palliationsenheden, Herlev og Gentofte Hospital

Gitte Persson, overlaege ved onkologisk afdeling, Herlev og Gentofte Hospital

Marianne Stensge Oksen, sygeplejerske ved onkologisk afdeling, Herlev og Gentofte Hospital

Udgivet af Patientforeningen Lungekraeft, 2019

Palliation giver mere kvalitet i livet
med lungekraeft

Palliation er et ord, der kan skr&amme mange med lunge-
kraeft. Desveerre. For palliation supplerer behandlingen af
lungekraeft ved at lindre de symptomer, som sygdommen
kan give. Derfor giver palliation dig mere kvalitet og gleede i
livet med lungekraeft - ikke bare i livets sidste fase, men ogsa
tidligt i dit sygdomsforlgb.

Vi haber, at du med denne pjece kan se, hvordan palliation
kan hjeelpe dig til et bedre liv med lungekraeft - fra diagnose
til helbredelse, livsforlaengelse eller den sidste tid. For mens
kreeftbehandling behandler kraeften, behandler palliation dig
som menneske. Og du ma aldrig glemme at veere menneske.

Mange hilsner
Bestyrelsen for Patientforeningen Lungekraeft

Mens kreeftbehandling fokuserer pd at behandle
sygdommen, fokuserer palliation pd at behandle
mennesket, som beerer sygdommen. Passer vi godt
pd et menneske, fdr mennesket det bedre - og det

geelder bdde patienter og pararende.

Kristoffer Marsd, overlcege ved Palliationsenheden, Herlev-Gentofte Hospital




Palliation er lindring

Palliation betyder at lindre. Behovet for
lindring opstar, nar en person med en
livstruende sygdom har ondt i kroppen
eller sindet trods optimal behandling.

Her kan en palliativ indsats understette
kreeftbehandlingen ved at lindre symp-
tomerne. Palliation kaldes derfor ogsa
for understgttende behandling eller
symptombehandling.

En palliativ indsats er ikke et alternativ til
kraeftbehandlingen, men et supplement.
Mens kraeftbehandlingen fokuserer pa
at behandle sygdommen, fokuserer
palliationen pa at behandle mennesket,
som barer sygdommen. Den palliative
indsats starter ofte samtidig med, at du
er i onkologisk behandling for at forsage
at lindre de gener og symptomer, som
kan opsta pga. sygdommen.

For dig med livstruende sygdom

og dine parorende

Palliation er for alle med livstruende sygdom

og deres parerende. | Danmark gives palliation Palliation gar pa tvaers

primaert til kraeftsyge, men ogsa mennesker
med bl.a. KOL, hjertesvigt eller sclerose kan
have gavn af en palliativ indsats. Indsatsen
tager altid udgangspunkt i den enkeltes be-
hov og kan vaere malrettet bade dig og dine
parerende. Fokus er pa det, der skal til for,
at du kan leve dit liv bedst muligt - ud fra de
forudsaetninger, du har lige nu. Malet er ikke
at behandle lungekreeften, men at lindre det
ubehag, der er forbundet med sygdommen.

af fagomrader

Du kan bl.a. fa hjeelp fra:
+ Leege

+ Sygeplejerske

+ Psykolog

* Praest

+ Socialradgiver

*+ Dieetist

+ Fysioterapeut

+ Ergoterapeut




Palliation stotter dig bade tidligt og sent
i sygdomsforlobet

Ordet palliation stammer fra 1960'erne, hvor hospicebevaegelsen var
fortalere for at lindre folk i den sidste tid. | dag tror mange fortsat, at
palliation kun er for dgende. Men det er forkert. Moderne palliation
handler om at hjeelpe mennesker til at leve bedst muligt trods livs-
truende sygdom. Derfor er palliation ikke lig med, at alt hab er ude,
og du snart skal de. Tveertimod starter palliation i dag allerede, nar
du har det darligt pga. livstruende sygdom og oplever daglige, svaere
symptomer trods optimal standardbehandling. Den mest almindelige
form om palliation er smertestillende medicin.

Palliation ved behov

En palliativ indsats ber szttes i gang, nar du har behov for det - uanset
om du lige har faet stillet diagnosen lungekrzeft eller har vaeret i be-
handling leenge - og uanset om behandlingen er helbredende eller
livsforlengende. For nogle kan en tidlig palliativ indsats veere det, der
skal til for at bevare livskvaliteten under sygdomsforlgbet. For andre
opstar behovet for palliation ferst, nar habet om overlevelse er ved
at rinde ud.

Den palliative indsats behgver ikke at veere en livslang indsats. Nogle
har glaede af det palliative team, nar de har brug for hjeelp til bedre
vejrtraekning eller bevaegelse uden smerter - andre nar de gnsker at
tale med en fagperson om de tanker, de ggr sig om livet med en livs-
truende sygdom. Far du det bedre, behgver du ikke at fortsaette med
indsatsen. Skulle du fa brug for palliation igen senere i dit behand-
lingsforlab, kan du tale med din lzege om muligheden for atter at blive
tilknyttet afdelingen. Din laege vil da vurdere, om dine symptomer er
egnet til palliation.

Tidlig palliation giver
bedre livskvalitet

Tidlig palliation hjeelper den syge med at
bevare kvaliteten i livet trods livstruende
sygdom. Og det virker.

Faktisk viser et amerikansk studie med
lungekreaeftpatienter, at de patienter, der far
palliation sidelgbende med kraeftbehandlin-
gen, har bedre livskvalitet end dem, der ikke
far palliation som en del af behandlingen.
Samme studie viser ogs3, at dem, der far
palliation lgbende, far mindre behandling i
den sidste tid - og de overlever leengere.

Du far altsa et bedre behandlingsforlgb, nar
palliation supplerer din kreeftbehandling.
Det kommer samtidig ogsa dine pargrende
til gode, fordi du takket veere den palliative
indsats lever et mere veerdigt liv trods livs-
truende sygdom.

Palliative indsatser i et sygdomsforiob

Diagnose Sygdommen udvikler sig Behandling opharer

Meget palliation foregar
hos din praktiserende
lege, pa din sygehusaf-
deling eller i kommunen.

Ved komplicerede behov,
som ikke kan lgses her,
kan din lzege henvise dig til
en specialiseret palliations-
enhed.

Langt fra alle far behov for
en specialiseret palliativ
indsats.

Omsorg for
Den sidste tid de efterladte

Kraeftbehandling

Palliation

P

Modellen er baseret pd Sundhedsstyrelsens anbefalinger til palliation, 2017.




Fra tidlig til terminal palliation

Den palliative indsats kan inddeles i tre faser:

1.

Tidlig palliativ fase kan vare i flere ar. Her er du fortsat i behand-
ling for lungekraeft med det formal at blive helbredt eller leve
leengere. Fokus er pa, om du eller dine pargrende har behov for
lindrende symptombehandling.

Sen palliativ fase kan vare maneder. Her er helbredende eller
livsforleengende behandling ikke lzengere muligt. Fokus er nu pa
at lindre smerter, yde pleje og omsorg og give mest mulig kvalitet
i det liv, du stadig har.

Terminal palliativ fase er kortvarig og varer dage eller uger. Her
er den syge dgende. Fokus er nu alene pa palliation ved at lindre
den syges smerter og andre ubehag som kvalme, angst og uro.
Terminalfasen yder ogsa stette til de efterladte under og efter
dedens indtraeden.

Basal eller specialiseret palliativ indsats

Dit behov for understgttende, lindrende behandling bestemmer, hvilken
form for palliativ indsats, der er den rette for dig. Traditionelt opdeles en
palliativ indsats i basal og specialiseret indsats, defineret af Sundheds-
styrelsen som:

Basal palliativ indsats: Til dig med fa, ukomplicerede symptomer.
Ofte er indsatsen integreret i den pleje og behandling, du allerede far.
Basal palliativ indsats ydes af fagpersoner, som ikke har palliation som
hovedopgave, bl.a. pa sygehusafdelinger, i kommunerne (fx i hjemme-
sygeplejen, i hiemmeplejen og i plejeboliger) og hos din praktiserende
laege og den @vrige praksissektor (fx psykologer og fysioterapeuter).

Specialiseret palliativ indsats: Til dig med mange, komplicerede
symptomer. Ofte ydes indsatsen af fagpersoner, der har palliation som
hovedopgave, fx palliative teams og afdelinger pa sygehuse eller hospices.
Den specialiserede indsats kan foregd hos din laege, under indlaeggelse
(fx palliative afdelinger og hospice), i dit hjem/din plejebolig eller pé en
sygehusafdeling (via et palliativt team).

Basal palliation er en naturlig del af behandlingen af lungekraeft i
Danmark. Den palliative indsats forbinder de forskellige instanser, der
er involveret i sygdommen, bl.a. din praktiserende lsege, hospitalet og
kommunen - alle med fokus pa at lindre smerter i krop og sjel og hjeel-
pe dig med praktiske udfordringer i hverdagen.

Den specialiserede palliative indsats er kun for dig, der trods optimal
behandling og en basal palliativ indsats stadig har det darligt. Du har
ikke direkte adgang til specialiseret palliation - heller ikke selvom du
maske er uhelbredeligt syg. Din praktiserende laege eller behandlerne
pa hospitalet skal vurdere, om du kan have gavn af den specialiserede
indsats og henvise dig til et palliativt team enten pa en serlig palliativ
afdeling pa hospitalet eller pa et hospice. Der kan vaere ventetid.




Palliation gar pa tveers af fagomrader

Palliation behandler mennesket med lungekraeft - ikke lungekraeften.
Det betyder ikke, at palliation handler om at indstille dine behandlinger,
men derimod om at finde de rigtige behandlinger for dig. Et palliativt
team bestar derfor af flere faggrupper med alt fra socialradgivere,
fysioterapeuter og dizetister til laeger, psykologer og praester - alle med
dig og dine pargrende i centrum. Den tvaerfaglige tilgang er afgerende
for at kunne give dig de bedst mulige betingelser for at leve dit liv uden
for megen lidelse.

Hvilken palliativ indsats du skal have, og hvilke fagpersoner der skal
indover, afhaenger af, hvordan du har det, hvor du er i dit sygdoms-
forlgb, og hvilken form for lindring du har behov for. Indsatsen kan
forega bade i hjemmet, hos din praktiserende lzege, pa hospitalet eller
pa et hospice.

Palliation kan enten vaere problemlgsende eller ledsagende. Problem-
Izsende palliation er, nar du oplever smerte eller et problem, som kan
lases - fx at du har sveert ved at traekke vejret eller har mange smerter
i kroppen. Ledsagende palliation er mere komplekst, fordi dit problem
ikke kan lgses. Formalet med palliationen er i stedet at ggre det lettere
for dig at leve med problemet. Ledsagende palliation kan fx veere stot-
te, nar du er trist over, at du ikke kan det samme, som du har kunnet
- eller du er bange for, hvad fremtiden med lungekreeften vil bringe.

Palliationens fokusomrader

Generelt fokuserer palliation pa 4 omrader: fysisk, psykisk, social og eksistentiel lindring.

+ Hoste

+ Kvalme

+ Forstoppelse
* Mundterhed

Fysisk palliation

* Foleforstyrrelser + Kostradgivning

* Smerter i knogler og muskler

+ Vejrtraekningsbesveer og andenad
+ Massage og afspaendingsevelser
* Fysisk traening

Psykisk palliation

« Angst + Traethed
« Uro * Magteslgshed
* Tristhed * Ensomhed

Social palliation

+ @konomisk radgivning + Kommunal vejledning

+ Rekvirering af handi-

capskilt

* Justering af arbejdsforhold

Eksistentiel palliation

« Stette i erkendelsen af, at livet er ved at na sin afslutning

« Stette til at leve bedst muligt, selvom man er sa svaekket,
at man ikke kan det, man vil
* Hijeelp til at skrive breve til de efterladte
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Palliation = lindring

Palliation er for alle med en livstruende sygdom og deres pargrende.
Formalet med en palliativ indsats er at give mest mulig kvalitet i livet
- bade tidligt og sent i behandlingsforlgbet.
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