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Forord

Kurset Ndr hjertet svigter — palliation til hjertepatienter blev afholdt den 9.-10. november 2017 pa
Hotel Nyborg med deltagelse af 55 sundhedsprofessionelle fra hele Danmark — primaert kardiologer
og palliative medicinere.

Dette notat beskriver fgrst kursets faglige oplaeg, og dernaest ridses de vigtigste pointer op fra de to
undervisningssessioner i henholdsvis hjerteinsufficiensbehandling til palliative medicinere og
symptomlindring til kardiologer. Afslutningsvis praesenteres et sammendrag fra kursets afsluttende
workshop omkring overvejelser om status, fremtid og videre planer for palliation til hjertepatienter i
hver af de fem regioner.

Kurset blev arrangeret af:

e Dansk Cardiologisk Selskab (DCS)
e Dansk Selskab for Palliativ Medicin (DSPam)
e REHPA, Videncenter for Rehabilitering og Palliation (REHPA).

Kursusnotatet er udarbejdet af REHPA, som led i afrapportering af REHPAs aktiviteter og involvering i
det palliative omrade pa tveer af diagnoser. Notatets indhold er alene et udtryk for REHPAs
opsamling. Notatet er tilgeengeligt pa REHPAs hjemmeside og kan frit laeses af malgruppen for
notatet, som er ledere og sundhedsprofessionelle i bade primaer og sekundaer sektor med interesse
for palliation til hjertepatienter, og udviklingen af dette omrade.

Mange tak til oplaegsholderne for gode faglige input og til kursusdeltagerne for gode drgftelser og
konkrete forslag til videre arbejde i de enkelte regioner. Ogsa stor tak til ekstern reviewer og
samarbejdspartner, overlage Vibeke Brogaard Hansen, Hjertemedicinsk Afdeling, Vejle Sygehus. Og
endelig tak til ph.d.-studerende Stine Gundtoft Roikjaer for den store indsats som kursussekretaer i
forbindelse med tilretteleeggelse, praktisk afvikling og flot skriftlig opsamling pa kurset som del af
hendes ph.d.-forlgb inden for emnet: Hjertesvigt og palliation ved Naestved/Slagelse Sygehuse og
REHPA, Odense Universitetshospital og Syddansk Universitet.

Vi ser i REHPA frem til at fglge den videre udvikling af en god tveerfaglig og tveersektoriel indsats til
hjertepatienter med behov for en palliativ indsats i landets regioner og kommuner.

Ann-Dorthe Zwisler

Professor, overlaege, videncenterchef
REHPA, Videncenter for Rehabilitering og Palliation
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Resume

Over dagene 9. og 10. november i 2017 var kardiologer og palliative medicinere fra alle landets
regioner inviteret til kurset Nar hjertet svigter — palliation til hjertepatienten arrangeret af Dansk
Cardiologisk Selskab (DCS), Dansk Selskab for Palliativ Medicin (DSPam) og REHPA, Videncenter for
Rehabilitering og Palliation (REHPA).

Dagene var tilrettelagt med 1. faglige oplaeg, 2. state of the art cross-over sessioner og 3. en
workshop.

Faglige oplaeg
Kurset var ambitigst med oplaegsholdere fra bade ind og udland, der praesenterede evidens og
erfaringer indenfor fglgende overskrifter:

e  Evidens for palliation til hjertepatienter

e  Prognostiske indikatorer og Advance Care Planning

e Inaktivering af ICD-enhed og medicinsanering

e De sveare etiske dilemmaer ved indstilling af aktiv behandling
e Pargrende og sorg

e  Organisering af palliation til hjertesvigtpatienter.

State of the art cross-over session vedrgrende behandling

Manglende begrebsafklaring omkring palliation i kardiologien og for diagnosen hjertesvigt i den
specialiserede palliative indsats er naevnt som en barriere for at udbrede en palliativ indsats til
mennesket med fremskreden hjertesygdom. Af samme arsag var der planlagt en session med
undervisning i henholdsvis hjerteinsufficiensbehandling til palliative medicinere og palliativ
symptomlindring til kardiologer.

En vigtig pointe i sessionen omkring symptomindring var, at der ikke kun er tale om farmakologisk
behandling. Det er vigtigt at have fokus pa opretholdelse af hverdagsliv.

Workshop
Kurset blev afsluttet med en workshop, hvor hver region diskuterede: Hvor langt man var naet i
regionen, hvor man gerne ville hen, og hvordan man forestillede sig denne proces.

Her blev det klart, at der pa landsplan er stor forskel pa, hvor langt man er kommet pa dette omrade,

men ogsa at der flere steder er sat gode tiltag i gang, der fokuserer pa at lgse opgaven om at tilbyde
hjertesvigtpatienten palliativ behandling, som DCS’ holdningspapir anbefaler.
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Konklusion

Fagkulturelle forskelle mellem palliative medicinere og kardiologer blev synlige under dette kursus,
og flere italesatte vigtigheden af at reflektere over eget syn pa sygdom og sundhed, fordi det
afspejles i tilgangen til behandling. Kommunikation og respekt for hinandens kompetencer
fremhaeves som vigtige elementer i et fremadrettet samarbejde. Primaersektoren naevnes som en
essentiel brik i dette samarbejde, og der efterlyses dialog pa tveers, der sikrer en integreret indsats
fremfor parallelle forlgb.

Trods forskellige udgangspunkter i bade fagkultur og i organiseringen i de forskellige regioner

synliggjorde dette kursus et stort engagement fra begge specialer om at fa udviklet og organiseret en
palliativ indsats til den kardiologiske patient.
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Summary

When the Heart Fails — Palliative Care for People with Heart Disease

On 9-10 November 2017, cardiologists and specialists in palliative medicine from all five
administrative regions of Denmark were invited to attend the course When the Heart Fails —
Palliative Care for People with Heart Disease organized by the Danish Society of Cardiology (DCS), the
Danish Society of Palliative Medicine (DSPam) and REHPA, the Danish Knowledge Centre for
Rehabilitation and Palliative Care (REHPA).

The course was organized with 1) scientific presentations, 2) state-of-the-art cross-over sessions and
3) a workshop.

Scientific presentations
The course was ambitious, with presenters from Denmark and elsewhere presenting evidence and
experience on the following topics:

e Evidence on palliative care for people with heart disease

e  Prognostic indicators and advance care planning

e Inactivating implantable cardioverter defibrillators and discontinuing unnecessary
medication.

e  The difficult ethical dilemmas related to deciding to end active treatment

e  Family members and grieving

e  Organizing palliative care for people with heart failure.

State-of-the-art cross-over session on treatment

The lack of clarification related to palliative care in cardiology and to the diagnosis of heart failure in
the specialized palliative care effort is considered a barrier to scaling up palliative care efforts for
people with advanced heart disease. For the same reason, an educational session was scheduled on
treating heart failure for specialists in palliative medicine and on palliative symptom relief for
cardiologists.

An important point of the session on relieving symptoms was that this does not solely include
pharmaceutical treatment. Focusing on maintaining everyday life is important.

Workshop

The course ended with a workshop in which representatives of each administrative region discussed
the progress achieved in their region, their goals and how they foresaw this process.
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This clearly showed great differences within Denmark in the progress in this field but also that
several initiatives have been launched in several places that focus on offering palliative care to
people with heart failure, as recommended by the Danish Society of Cardiology in its position paper.

Conclusion

The course highlighted the cultural differences between the specialists in palliative medicine and
cardiologists, and several participants emphasized the importance of reflecting on one’s own view of
illness and health because this influences the approach to treatment adopted. Communication and
respect for each other’s skills are emphasized as important aspects of future collaboration. Primary
health care was mentioned as an essential aspect of this collaboration, and calls are being made for
interdisciplinary dialogue that ensures an integrated effort rather than parallel care pathways.
Despite different starting-points in both professional culture and in the organization in Denmark’s
administrative regions, this course showed great commitment from both specialties to develop and
organize palliative care efforts for people with heart disease.
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Om kurset: 'Nar hjertet svigter — palliation til hjertepatienten’

Over dagene 9. og 10. november i 2017 var kardiologer og palliative medicinere fra alle landets
regioner inviteret til kurset Ndr hjertet svigter — Palliation til hjertepatienten arrangeret af Dansk
Cardiologisk Selskab (DCS), Dansk Selskab for Palliativ Medicin (DSPam)og REHPA, Videncenter for
Rehabilitering og Palliation (REHPA).

55 sundhedsprofessionelle, primaert kardiologer og palliative medicinere, blev praesenteret for bade
nationale og internationale erfaringer og evidens omkring palliation til mennesket med avanceret
hjertesygdom.

Dagene bgd pa oplaeg og diskussion under overskrifterne:

e  Evidens for palliation til hjertepatienter

e  Prognostiske indikatorer og Advance Care Planning (ACP)

e Inaktivering af ICD-enhed og medicinsanering

e De svere etiske dilemmaer ved indstilling af aktiv behandling
e  Pargrende og sorg

e  Organisering af palliation til hjertesvigtpatienter.

State of the art cross-over session vedrgrende behandling
Desuden bgd fgrste dag ogsa pa en opdelt session med oplaeg og diskussioner under emnerne:

e Hjerteinsufficiensbehandling (for palliationslaeger)
e Symptomlindring (for kardiologer).

Workshop
Kurset blev afsluttet med en workshop, hvor hver region diskuterede: Hvor langt man var naet i
regionen, hvor man gerne ville hen, og hvordan man forestillede sig denne proces.

Inspiration og opleeg
Kurset var ambitigst med oplaegsholdere fra bade ind og udland.

Dagene bgd pa introduktionssektion med velkomst fra overlaege og formand for
uddannelsesudvalget ved DSPaM, Torben Strodl Andersen, hvor baggrunden for kurset om palliativ
indsats ved fremskreden hjertesygdom blev ridset op. Efterfglgende blev DCS Holdningspapirer
(Dansk Cardiologisk Selskab, 2016) og evidensen for palliativ indsats til hjertepatienter preesenteret
af henholdsvis overlaege og formand for DCS holdningspapirer, Vibeke Brogaard Hansen, og kardiolog
og centerchef for REHPA, Ann-Dorthe Zwisler.
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Senior Professor i kardiologi og intern medicin, Kurt Boman, fra Umea Universitet prasenterede
resultater fra sit pilotstudie, The PREFER trial (Brannstrom & Boman, 2013), et patientcentreret og
hjemmebaseret palliationstilbud til hjertesvigtpatienter. Resultaterne viste halvering af
genindlaeggelser og et stort potentiale i forbedring af livskvalitet og morbiditet. En deltager fra
projektet beskrev det saledes: ”Den palliative hjemme-indsats tilbyder et sikkerhedsbaelte i
sygdommens rutsjebane”.

Dr. James Beattie fra Cecily Saunders Institute of Palliative Care stillede spgrgsmalstegn ved
prognostiske redskaber i forbindelse med hjertesvigt og palliation, og argumenterede for at hver
hjertesvigtpatient har et unikt sygdomsforlgb. Han opfordrede til, at efterlade silotaenkningen og
kigge pa det store menneskelige billede. Afslutningsvis stillede han spgrgsmalstegn ved, nok iseer den
kardiologiske, fagkulturelle forestilling om, at dgden er et nederlag. “Death is not a defeat; a poor
death is a defeat and possibly preventable” (Ryder, Beattie, O'Hanlon, & McDonald, 2011).

Ph.d. Marianne Skorstengaard fortsatte herfra og slog fast at ”it matters how you die”. Skorstengaard
fremlagde fund fra sit ph.d.-projekt om ACP, der omhandler en pa forhand planlagt pleje eller
behandling, der skal sikre at patientens gnsker dokumenteres til senere brug i forlgbet
(Skorstengaard et al., 2017). Dette f@rte til en debat om, hvordan og hvornar man skal snakke om
udsigten ved hjertesvigt. Nogle mente, at dette hgrer til indledende samtaler ved behandlingsstart —
andre mente, at man i sa fald ville tage habet fra folk.

Professor i psykologi, Susanne S. Pedersen, og overlaege, Jens Brock Johansen, havde vedkommende
opleeg om bade funktion og menneskelige aspekter ved at tilbyde en behandling som ICD-
anlaeggelse, og de etiske overvejelser nar man naermer sig den terminale fase, heriblandt den vigtige
snak om inaktivering af ICD-enheden. Mange af de samme overvejelser ggr sig geeldende i medicinsk
behandling. At behandle med forebyggende statiner giver ikke meget mening i den terminale fase, og
det er vigtigt at gennemga den palliative hjertepatients medicin kritisk, fortaeller laege i kliniks
farmakologi, Ljubica Andersen. En beslutning, der ved case-arbejdet, viste sig at veere temmelig
vanskelig.

Filosof og tidligere formand for Etisk rad, Jacob Birkler, opstillede etiske dilemmaer til refleksion i
forsamlingen. Han argumenterede for, at vi med de teknologiske fremskridt i leegevidenskaben kan
gore utroligt meget, men bgr vi? Desuden opfordrede han til mere samtale: “Samtale tager tid og
opfattes ofte som en omvej, men det kan ogsd veere en genvej”.

Praest Elizabeth Rokkjaer Hammer stillede skarpt pa, hvordan en hjertesvigtsdiagnose influere

menneskets syn pa sig selv og livet og trak pa bade den franske filosof Descartes og den amerikanske
psykiater Yalom i sin analyse. En hovedpointe i dette oplaeg var at hjeelpe mennesket med hjertesvigt
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med at leve, pa trods af at hans fremtid er aflyst. Hab var et gennemgaende begreb, og Rokkjaer
Hammer argumenterede for, at vi skal assistere mennesket med at finde en kilde til mening, og
dermed lade dem finde habet igen.

Mai-Britt Guldin, psykolog ved Aarhus Universitetshospital, inddrog de pargrendes sorgproces i
debatten med sit oplaeg, og fortalte at en systematisk sorg-screening af pargrende kan have
betydning for en hurtig og relevant indsats for de pargrende, der efter en mand, ven, kone eller evt.
barns dgd er i hgjrisiko for et invaliderende sorgforlgb. Lige nu findes der ikke en egentlig sorg-
diagnose, hvilket har betydning, for den behandling der tilbydes, men WHO arbejder pa at fa en
sadan indfgrt.

Afslutningsvis blev der stillet skarpt pa organisering af palliation til hjertepatienten. Her beskrev Dr.
Charles Daniels fra St. Lukes Hospice vigtigheden af at arbejde som team pa tvaers af fag og
discipliner for patientens bedste (Ponnampalampillai & Daniels, 2012). Den integrerede hjertesvigts-
service, som han har arbejdet med, involverede manedlige mgder ved det Multidisciplinzere team
(MDT) bestaende af: Kardiolog, hjertesvigtssygeplejerske, palliationslaege, palliationssygeplejerske og
sundhedspersonale fra primaersektoren. Han argumenterede for vigtigheden af ngglepersoner og
kendte ansvarsomrader.

Ogsa herhjemme har vi erfaring med MDT, som Vibeke Brogaard kunne berette om fra Vejle. En af de
helt store udfordringer er, at den palliative patient fylder meget lidt i den kardiologiske hverdag, sa vi
har som kardiologer ikke megen erfaring og evidens at haenge vores beslutninger og tiltag op pa.
Derfor er samarbejdet mellem kardiologi og palliation sa vigtig. Et vigtigt redskab i dette samarbejde
er EORCT-skemaet. Dette sikre at alle ‘taler samme sprog’ pa tveers af fag, speciale og disciplin.

| Aarhus har man erfaring med et 'fglge-op-projekt’, der sikrer en kontinuitet mellem eget hjem og
hospital. Sygeplejersker fra hjerteklinikken besgger patienterne i eget hjem, hvilket opleves meget
positivt og trygt for bade patienter og sundhedspersonale.

State of the art cross-over session vedrgrende behandling

En af de naevnte barrierer for at tilbyde palliation til hjertesvigtspatienter er den manglende indsigt i
palliation i kardiologi og i hjertesvigtsdiagnosen i den palliative indsats. Det var derfor valgt, at have
en session med undervisning i henholdsvis hjerteinsufficiensbehandling til palliative medicinere og
symptomlindring til kardiologer.

Nogle kardiologer kommenterede igen pa at de oplever mange dilemmaer i forbindelse med
medicinsanering og mangler erfaring pa omradet.
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En vigtig pointe i sessionen omkring symptomindring var, at der ikke kun er tale om farmakologisk
behandling. Det er vigtigt at have fokus pa opretholdelse af hverdagsliv, og man kan med fordel ind
teenke fysio- og ergoterapi i denne planlaegning.

Workshop

Hele kurset blev sluttet af med en workshop med det formal at fa regionerne til at reflektere over
folgende spgrgsmal: Hvor er vi lige nu i regionen? Hvor vil vi gerne hen? Hvordan kommer vi dertil?
Hvilket samarbejde?

| dette notat har vi valgt at medtage et sammendrag fra hver region. Sammendragene er forsggt
praesenteret i nogenlunde samme format, men afspejler hvordan hver enkelt region greb opgaven
an.

Region Hovedstaden

Ad spgrgsmal 1. Hvor er vi lige nu i regionen?

Region Hovedstaden har allokeret cirka 12-16 mio. kroner til non-malign palliation om aret, 3,5 mio.
kroner til Herlev og Gentofte Hospital som det hgjeste belgb. Givet til specialiseret palliativ indsats
med forventning om, at specialiseret palliativ indsats bruger dem i samarbejde, ogsd med det
kommunale niveau. Det har direktionerne grebet forskelligt an; man har betonet, at det skal vaere en
udekgrende funktion, der laver en understgttende indsats overfor hjemmesygeplejersker og andre,
der er udekgrende. Pa Hvidovre Hospital er nogle af midlerne géet til hjerte-/lunge-omradet, nogle til
det palliative team. Pa Herlev og Gentofte Hospital og pa Rigshospitalet er det gaet til Det Palliative
Team. Ved Nordsjzellands Hospital er pengene gremaerket til ACP i lungemedicinsk regi.

Pa Rigshospitalet har man haft en konference pa tveers af Palliativt Afsnit og Hjertemedicinsk Klinik
hvor kardiologiske patienter er gennemgaet med henblik pa palliativ indsats. Dette har ikke kgrt de
sidste tre maneder, men det er et spgrgsmal om at fa det i kalenderen igen. Desuden er der i
Sundhedsfagligt Rad fokus pa at udvikle et palliativt tilbud til hjertestopoverlevere og
hjertesvigtpatienter.

Ved Nordsjelland Hospital undervises de yngre laeger fra kardiologisk afdeling i palliation.
Palliativ Medicinsk Afdeling pa Bispebjerg Hospital skal abne op for ikke-maligne, medicinske
patienter, men ved endnu ikke hvordan.

Arresgdal Hospice har personale, der selv har en baggrund i kardiologi og har kendskab til

hjertepatienter og deres behov, der er anderledes end cancerpatienters. Desuden har de kontakt til
kardiologer ved Hillergd Hospital i tilfaelde af tvivisspgrgsmal.
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Palliativ Enhed pa Hvidovre Hospital star overfor at skulle lave forlgbsprogrammer og beskrive
interventioner: En af udfordringerne er at finde en fordelingsnggle for fx, hvor mange patienter kan
en sygeplejerske tage osv.

Sankt Lukas Hospice har internt kigget pa, hvem der henvises med non-maligne sygdomme hos dem,
og det er primaert KOL- og ALS-patienter, sa dem har de fokuseret pa. Der er ikke mange
hjertepatienter, der bliver henvist, og de har derfor ikke fokus pa dem.

Diakonissestiftelsens Hospice beskriver samme scenarie. Det debatteres om den usikkerhed, der er
omkring hjertepatientens prognose, har betydning for dette. Et forlgb pad 9 maneder kan ikke
honoreres pa et hospice, og det kan have skabt en praecedens for, at hjertepatienter ikke henvises til
hospice, hvor patienten typisk er 14-18 dage.

Ad Spgrgsmal 2+3. Hvor vil vi gerne hen? Hvordan kommer vi dertil? Hvilket samarbejde?

Det beskrives, at kurset har bidraget med viden fra bade ind- og udland, og at man med fordel kan
bygge pa den kendte viden, nar der skal organiseres palliation til hjertepatienten. Samtidig bliver det
fremhavet, at de fgrste skridt skal tages lokalt og bygges pa de styrker, der allerede findes. Disse
styrker kan ’szettes i kasser’, sd andre ogsa kan anvende dem, og alle bliver klogere. En fremhzaever, at
en barriere for organiseringen er den manglende viden, om hvad hinanden laver, og det er
ngdvendigt fgrst at kortlaegge nuvaerende indsats, for man kan komme videre. Lige nu beskrives den
palliative indsats som drevet frem af ildsjaele, og her fremhaves sygeplejerskerne. Det er vigtigt, at
organisere det mere systematisk og fa laegerne i spil. "Den yngre generation higer efter at blive gode
til det her, s vi skal hjeelpe dem med det.”

Primaersektoren bliver ogsa fremhavet som en vigtig brik, da flere dgr hjemme, og
hjemmesygeplejen star med komplekse borgere. Dette omrade skal ogsa styrkes. En palliationslaege
argumenterer for at det holistiske syn skal implementeres i kardiologien, da den palliative indsats er
tiltaenkt det hele menneske og hans pargrende. Det kommenteres dog, at der skal ske en a&ndring i
mentalitet fra begge specialer, sa man er abne overfor hinandens viden og laerer at bruge den.

Kulturen i leegestanden med fokus pa akut behandling og hurtig udskrivelse, patales som et omrade
der er ngdt til at endres. En pointerer, at omradet med palliation til kardiologiske patienter fortsat
bgr vaere forankret i kardiologien og integreres som basal palliation. Der kan ikke lzengere laves en
skarp opdeling af den palliative patient, og samarbejde er derfor essentielt. Ligeledes er samarbejdet
mellem sygeplejerske og leege vigtigt. Ansvarsopgaver er flydende og bgr tilpasses hver enkelt
patient.
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Region Syddanmark

Ad spgrgsmal 1. Hvor er vi lige nu i regionen?

Der findes et relativt nyt "palliativt rad” i Region Syddanmark, der skal have fokus pa palliation i
regionen. For nuvaerende er der mest fokus pa cancer, men ngglepersoner i regionen forsgger at
danne bro mellem palliation og deres medicinske speciale. Fglgende implementerede tiltag naevnes:
Vejlemodellen med kvartalsvise mgder i multidisciplinaere teams (MDT) , Det gode liv fra Odense, der
er en telefonlinje administreret af Hjerteforeningen, hvor de af og til bliver praesenteret for palliative
problemstillinger. Der er et pget samarbejde mellem kommunen og Hjerteforeningen samt et fagligt
netvaerk for sygeplejersker.

Ad Spgrgsmal 2+3. Hvor vil vi gerne hen? Hvordan kommer vi dertil? Hvilket samarbejde?

Der gives udtryk for et gnske om et overblik over problemets stgrrelse? Hvad er incidens- og
genindlaeggelsesraten? Data fra Det nationale Indikatorprojekt (NIP) synes ikke at give et
tilstraekkeligt billede af malgruppen, og der er diskussion om, hvilke elementer der kendetegner
palliation til hjertesvigtpatienter. Der er ogsa et gnske om redskaber til at identificerer
hjertesvigtpatienterne, og de som har palliative behov. Der gives udtryk for et gnske om at fa
"palliation’ ind i sygehusplanerne, sa det ikke udelukkende bergres i Sundhedsplanerne samt et gnske
om at arrangere temadage til kompetenceudvikling.

Det foresl3s, at der bliver sat krav om palliations-kompetenceggning og udvikling af netvaerk, men
argumenteres for at ildsjaele stadig er en mere realistisk Igsning i hjerteafdelingen. Kultur bliver
fremhaevet som en stor barriere for gensidig forstaelse kollegerne imellem.

Afslutningsvis diskuteres det, hvordan man far ledelser og laeger med og de to modeller; Aarhus
Universitetshospital, Skejbys 'fglge-op-ordning’ og Vejle Sygehus’ MDT-konferencer, som blev
praesenteret ved kurset, fremhaeves.

Region Nordjylland

Ad spgrgsmal 1. Hvor er vi lige nu i regionen?

En deltager fra Hjertesvigtsambulatoriet ved Aalborg Universitetshospital laegger ud med at fortlle,
at de altid har arbejdet med det samlede patientforlgb. Herunder ogsa de patienter der har haft
mange genindlaeggelser. | ambulatorierne ggr de meget for at holde patienterne vaek fra
indlaeggelser, men der kommer et tidspunkt, hvor det er ressourcebelastende for patienter og
pargrende at veere hjemme.

Hjertesvigtambulatoriet har i den forbindelse veeret en del af et projekt, som havde til formal at

forbedre patientforlgbet for hjertesvigtpatienter pa tveers af sektorer. Her besggte en sygeplejerske
fra ambulatoriet, sammen med en hjemmesygeplejerske og en praktiserende laege, patienter i eget
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hjem og lavede overdragelsen af patienten der, sa patienten kunne dg i eget hjem. Klinikledelsen
bakkede op om hjemmebesggene, da man kan spare indlaeggelser. Hiemmebesgg er dog ikke normal
praksis, og der er ikke lavet formaliserede samarbejdsaftaler om det.

En anden deltager spgrger, om der ikke mangler en repraesentant fra et palliativt team i det naevnte
projekt. Deltageren fra Hjertesvigtsambulatoriet ved Aalborg Universitetshospital stiller
spgrgsmalstegn ved, hvad det er, at det palliative team kan, som hjertesygeplejerskerne ikke kan.
Hun kommer med et eksempel pa en patient, der fortsat ringede til hjertesvigtsambulatoriet, selvom
det palliative team blev tilknyttet.

En deltager fra Thisted/Hj@rring sygehus naevner, at forskellige koncepter passer forskellige steder.
Hun ser mange muligheder for, at man kan ggre mange af de ting, der er blevet snakket om pa
kurset, men en udfordring hos dem er, at der kun er én palliationslaege i omradet. Derudover
pointerer hun, at det ikke kun er hjertesvigtpatienter, der skal i fokus, men ogsa andre
hjertepatienter. Hun taenker umiddelbart, at de skal bruge primaersektoren mere, og at de i den
forbindelse bliver ngdt til at teenke ud af boksen, da der fx ikke laengere er praktiserende laeger i
omradet, men i stedet regionsklinikker.

En deltager naevner projektet Tidlig Indsats pa Tvaers, der kgrer i forskellige kommuner i regionen.
Projektet har fokus pa geriatriske patienter, som har brug for en ekstra indsats, hvilket sikres
igennem et tvaersektorielt samarbejde. Maske det kan bruges som inspiration.

Runden afsluttes med en bemaerkning fra en deltager om, at der vil vaere nogle organisatoriske
udfordringer i regionen, hvis ikke man inddrager og sparrer med hinanden.

Ad Spgrgsmal 2+3. Hvor vil vi gerne hen? Hvordan kommer vi dertil? Hvilket samarbejde?

Runden szettes i gang med et spgrgsmal fra en deltager om, hvilken faggruppe der skal tage sig af den
sidste tid. En deltager fra Thisted/Hjgrring sygehus svarer, at ét scenarie kunne veaere et
overleveringsmgde mellem en sygeplejerske fra den pagaeldende afdeling, en hjemmesygeplejerske
samt en laege fra regionsklinikken. Deltageren naevner endvidere, at hun i hgj grad ser ansvaret for
den sidste tid som en kommunal opgave, hvor der sa kan vare en hotline ind til afdelingen.

En deltager naevnte, at hendes afdeling hvert ar har en temadag, hvor de tager stgrre kardiologiske
problemer op. Her kunne det vaere oplagt at snakke om palliation.

Det foreslas, at palliation i hgjere grad inkorporeres pa uddannelsesforlgb for sundhedspersonale

En deltager spgrger, om det kunne vaere en idé at lave en faelles regional plan for patienter — et
regionalt tilbud. Det er der generel opbakning til blandt deltagerne, men det afthanger af gkonomi.
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En anden deltager naevner, at der allerede eksisterer en raekke tilbud i nogle af regionens kommuner,
som andre kommuner maske kan traekke pa. Der skal sdledes skabes et organisatorisk overblik over
disse tilbud.

Det naevnes, at der er mange ting, som kraever en lille indsats. Altsa, man kan starte i det sma og lave
tiltag, som ikke kraever stgrre omstruktureringer. En deltager papeger, at der ikke kommer flere
penge i Region Nordjylland lige nu, sa hvis pengene skal findes til nye stgrre tiltag, skal der spares et
andet sted. Der ma derfor vaere nogle helt naere ting, som man ved hjaelp af sma tiltag kan ggre
noget ved, uden at det kraever sa meget gkonomisk. Senere hen kan man sa maske fgre tingene op
pa et hgjere plan og skabe et regionalt samarbejde om nogle stgrre tiltag.

Flere deltagere foreslar, at man laver en interesse- eller styregruppe med repraesentanter fra
forskellige faggrupper i regionen, som mgdes x antal gange om aret, og sammen finder ud af en
faelles retning og et faelles mal. Endvidere er der enighed om, at de eksisterende tilbud og tiltag i
regionen skal afdaekkes.

Det foreslas, at man far sat gang i et screeningsmateriale pa regionalt plan. En anden deltager siger i
den forbindelse, at det er svaert at bruge screeningsvaerktgjet, nar der ikke er en intervention.
Blandt deltagerne er der enighed om, at der pa den ene eller anden made skal nedsattes en
arbejdsgruppe. Det skal afklares, hvem der skal veere med, og hvor stor arbejdsgruppen skal vaere.

En deltager pointerer, at det, som kardiologerne kan adoptere fra palliation, i hgj grad er den indsats,
der foregar i hjemmet. Det er derfor vigtigt at fa kommunerne med.

Der opstilles to forslag:

Forslag 1: En sygeplejerske og leege fra hvert af regionens to sygehuse samt en eller flere
repraesentanter fra primaersektoren gar sammen for at afdaekke feltet og lave en fremadrettet plan.
Endvidere er det vigtigt, at man har fokus pa det man kan ggre lokalt. Det handler bl.a. om at fa
uddannet folk i forhold til at I@fte opgaven.

Forslag 2: Starten pa et regionalt samarbejde kunne vaere et stormgde med reprasentanter og
interessenter fra regionens 11 kommuner, hvor der brainstormes pa omradet og nedsaettes en
arbejdsgruppe/styregruppe.

Region Midtjylland

Ad spgrgsmal 1. Hvor er vi lige nu i regionen?

Aarhus Universitetshospital praesenterede deres Skejby-model ved konferencen og fortalte om deres
'felge-op-ordning’. Dette tiltag er basal palliation, der udgar og varetages fra hjerteafdelingen.
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Pa Regionshospitalet Randers har man fra palliativ side forsggt at fa kontakt til kardiologer, men pga.
arbejdspres har kardiologerne matte afsla et samarbejde. | Randers findes der sygepleje-delestillinger
mellem primaer og sekundaer sektor. Dette opleves som en god tovholderfunktion, der skaber
kontinuitet og kan vaere med til at udvikle kompetencer.

Regionshospitalet Herning har pt en kardiolog og to sygeplejersker, der er szerligt interesserede i
palliation. De arbejder pa at udvikle deres basale palliation til hjertesvigtpatienten. Der hanger en
’kogebog’ pa afdelingen, og den udbygges Igbende: "Vi asfalterer mens vi kgrer”. Denne bog kan
legen tage med til samtale, nar en sygeplejerske har identificeret en patient, der har brug for
palliativ stgtte. Lige nu beror dette sygeplejeskgn primaert pa genindlaeggelser. Desuden har man talt
med Palliativt Team om behov, gnsker og behandling. Palliativt Team har gnsket, at alle patienter
udfylder EORTC QLQ-C15-PAL -skemaet, da det er et redskab, de anvender meget.

Nar den kardiologiske laege har haft palliations-samtale med patienten fgres dette til journalen, og
der sendes notat til bade palliativt team og egen laege. Palliativt team tager derefter kontakt, hvis de
mener, at de kan assistere med noget, men undlader hvis de taenker, at kardiologen allerede har
behandlingen og symptomer under kontrol. Naeste skridt kunne veaere at tage fat pa ambulatoriet.
Oplevelsen er at patienterne er lettede over, at fa lov at snakke om dgden.

Der gives udtryk for et gnske om en faelles manedlig konference. Desuden er det blevet synligt, at der
er brug for en kontaktlaege pa begge sider til samarbejdet.

Regionshospitalet Viborg er kun i startfasen, men pga. faelles frokostforhold i Regionshospitalet Skive
har kardiolog og palliationslaege fysisk kontakt, og kan diskutere patienter om ngdvendigt. Der er dog
brug for en bedre og bredere organisering.

Ved Regionshospitalet Horsens har kardiologien lavet instrukser, men oplever desvaerre, at man fra
palliativ side ikke har prioriteret at tilse hjertesvigtspatienterne pa trods af gnsker om dette. Der
arbejdes lige nu pa at etablere et udekgrende team, men maske skal dette andres til et kommunalt
team, der oplaeres i palliation til hjertepatienter. ”"Der mangler jo simpelthen penge og kompetence
pa alle niveauer, og det er sa vigtigt at primaersektoren involveres!”

Ad Spa@rgsmal 2+3. Hvor vil vi gerne hen? Hvordan kommer vi dertil? Hvilket samarbejde?

Vi gnsker et ensartet tiltag pa tveers af regionen, sa vi alle taler samme sprog og sikrer lige sundhed
for alle. Der gnskes et koordineret samarbejde mellem forskellige specialer og fag. Ligeledes gnsker
vi et taet samarbejde pa tveers af primaer og sekundaersektor, der bygger pa respekt for hinandens
kompetencer og en god dialog.
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Det fremhaeves, at bade MDT og ACP burde implementeres, sa det man anvender samme sprog og
fremmer kommunikationen pa tvaers. Seerligt kommunikationen er et tema ved denne diskussion.
Der fremstilles et gnske om en respektfuld dialog og ogsa mere kontakt med primaersektoren for ikke
at kgre parallelle forlgb men derimod integrere indsatsen. Der gnskes et forum til dialog mellem
kardiolog, praktiserende laege og palliationslaege, sa ansvar for enkelte tiltag placeres, og vi sikrer at
patienten ikke falder mellem to stole.

Fglgende beslutninger blev taget. Der nedsattes en arbejdsgruppe med fglgende medlemmer: En
kardiolog eller evt. kardiologisk sygeplejerske fra hvert af regionens hospitaler. Indtil videre har Karen
Kaae Dodt (Regionshospitalet Horsens) og Malene Hollingdal (Regionshospitalet Viborg) meldt sig.
Desuden skal der vaere minimum én palliationslaege. De respektive afdelingsreprasentanter gar
tilbage til deres bagland og sgger for at stille med kandidater til arbejdsgruppen. Arbejdsgruppen har
som umiddelbare formal at koordinere den videre organisation af palliative tiltag i regionen.

Folgende ideer/pointer fremhaeves:

”Det er vigtigt at regionsrepraesentanter er med. Der er klyngestyrkegruppemader. Mdske kan dette
veere en mulighed. Det skal under alle omstaendigheder forankres i regionalt regi med regionsrddene”

"Vi gnsker at nedseette en arbejdsgruppe, men skal dette op pd hgjere faglige selskabsniveau?”

"Madske kan man starte med et lille intensivt kursus med praksiskonsulenter pa tveers af fag, der
initierer det videre samarbejde”

"Der skal vaere en bred aftale, der inkluderer primaersektoren”

"Rigtigt vigtigt at taenke pd den basale palliation som skal varetages af primaersektoren og
stamafdelingen. Palliativ enhed er en specialiseret indsats, der kan yde konsulent bistand eller evt.
overtage, hvis der bliver behov for specialiseret palliation”.

Region Sjzelland

Pa grund af Sundhedsplatformen var det ikke muligt for ansatte ved Region Sjzelland at deltage ved
dette kursus. Der var dog enkelte deltagere fra kommunerne. Pa Mgn har man ikke har et
formaliseret samarbejde med palliativt team, men godt samarbejde med de praktiserende laeger. |
Vordingborg Kommune er der et taet samarbejde med sygehuset i projektet: Teet pd dig.

Det fremhaeves dog, at der er brug for mere fokus pa omradet.
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Konklusion

De mange inputs fra workshoppen i de enkelte regioner viser, at der pa landsplan er stor forskel p3,
hvor langt man er kommet pa dette omrade, men ogsa at der flere steder, er sat gode tiltag i vaerk,
der fokuserer pa at Igse opgaven om at tilbyde hjertesvigtpatienten palliativ behandling, som DCS’
holdningspapir anbefaler.

Barrierer som fagkulturelle forskelle mellem palliative medicinere og kardiologer blev synlige under
dette kursus, og flere italesatte vigtigheden af at reflektere over eget syn pa sygdom og sundhed,
fordi det afspejles i tilgangen til behandling. Kommunikation og respekt for hinandens kompetencer

fremhaeves som vigtige elementer i et fremadrettet samarbejde.

Primaersektoren naevnes som en essentiel brik i dette samarbejde, og der efterlyses dialog pa tveers

der sikrer en integreret indsats fremfor parallelle forlgb.
Trods forskellige udgangspunkter i bade fagkultur og i organiseringen i de forskellige regioner

synliggjorde dette kursus et stort engagement fra begge specialer om at fa udviklet og organiseret en

palliativ indsats til den kardiologiske patient.
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Bilag 1. Program - "Nar hjertet svigter - palliation til hjertepatienter”

PROGRAM FOR KURSET 'NAR HJERTET SVIGTER’- PALLIATION TIL
HJERTEPATIENTER FRA TORSDAG D. 9.11 - FREDAG 10.11.2017

NYBORG STRAND, Hotel og Konferencecenter, @stergvej 2, DK - 5800 Nyborg
http://www.nyborgstrand.dk/

Dag 1 - torsdag d. 9. november 2017 (Kursusledere Vibeke Brogaards Hansen og Torben Strodl|
Andersen)

KI. 10.00 — 11.30 INTRODUKTION (Ordstyrer Ann Dorthe Zwisler, REHPA og Dorte Lander Rasmussen,
Palliativ team, Randers Centralsygehus)

KI. 10.00 - 10.15 VELKOMST

Formand for uddannelsesudvalget Dansk Selskab for Palliativ Medicin (DSPaM) overlaege Torben Strodl
Andersen, Palliativ Enhed, Onkologisk afdeling, Odense Universitetshospital, byder velkommen og
fortzeller kort om baggrunden for kursus om palliativ indsats ved fremskreden hjertesygdom tilrettelagt
i samarbejde mellem DSPaM og Dansk Cardiologisk Selskab (DCS).

Kl. 10.15 - 10.45 DCS Holdningspapir

Formand for DCS holdningspapir overlaege Vibeke Brogaard Hansen, Hjertemedicinsk, Vejle Sygehus
giver et overblik over holdningspapiret, som udfoldes i Igbet af kurset.

Link til holdningspapir:

http://www.palliativmedicin.dk/files/arkiv_2017/forside/dcs holdningspapir%205-16.pdf

KI. 10.45 - 11.45 Evidence for palliative care to heart patients

KI. 10.45 — 11.00 Hvad ved vi pd baggrund af systematisk litteraturgennemgang?

Kardiolog Ann Dorthe Zwisler, REHPA, Videncenter for Rehabilitering og Palliation, SDU og OUH
praesenterer resultater fra en systematisk litteraturgennemgang om evidensen for palliativ indsats til
hjertepatienter.

KI. 11.00 — 11.45 Resultater fra en lovende svensk model for hiemmebaseret palliation til
hjertesvigtspatienter (The PREFER trial).

Senior Professor i kardiologi og intern medicin, Kurt Boman, Forskningsenheden Skellefted Hospital,
Umea Universitet.

Studiet og modellen, som i pilot opsaetning, har vist en halvering af genindlaeggelsen ved palliativ
indsats til hjertepatienter. Link til artikel:
http://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1002/ejhf.151/abstract;jsessionid=COC53B088FF2B3BF769CBD0O6
9007AEE9.f03t03?systemMessage=Wiley+Online+Library+%27Journal+Subscribe+%2F+Renew%27+pag
e+will+be+down+on+Wednesday+05th+July+starting+at+08.00+EDT+%2F+13.00+BST+%2F+17.30+IST+f
or+up+to+75+minutes+due+to+essential+maintenance

KI. 11.45 - 12.00 KORT KAFFEPAUSE (og forflytning til to mindre lokaler)

KI. 12.00 — 13.15 STATE OF THE ART CROSS-OVER SESSION OM BEHANDLING

KI. 12.00 — 13.15 “Hjerteinsufficiensbehandling” (palliations-laeger)
Kardiologisk overleege Hans Eiskjeer, overlaege, Aarhus Universitetshospital giver en introduktion til
behandling af hjertesvigtspatienter fra diagnose til dgd.
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KI. 12.00 — 13.15 “Symptomlindring” (kardiologer)
Overlaege Bodil Jespersen, Palliativ Team, Onkologisk afdeling, Aarhus Universitetshospital giver en
introduktion til symptomlindring med fokus pa hjertesvigtspatienter.

Kl. 13.15 - 14.15 FROKOST (siddende med servering fra buffet)

Kl. 14.15 — 16.00 PROGNOSTISKE INDIKATORER OG ADVANCE CARE PLANNING (Ordstyrer
Rigshospitalet Bettina Ngrager, Medfgdte Hjertesygdomme)

KI. 14.15 - 15.15 "Prognostic ambiguity: Challenge or opportunity for heart failure palliative care?"
Dr. James Beattie, Visiting Senior Lecturer, Cecily Saunders Institute, King's College London, UK

KI. 15.15-16.00 Advance Care Planning
Marianne Skorstensgaard, Aarhus Universitetshospital.

KI. 16.00 — 16.30 KAFFEPAUSE

KL. 16.30 — 18.30 INAKTIVERING OG MEDICINSANERING (Ordstyrer Vibeke Brogaard Hansen,
Hjertemedicinsk afd, Vejle Sygehus og Torben Strodl Andersen, Palliativ Enhed, Onkologisk afdeling,
Odense Universitetshospital)

KI. 16.30 - 17.15 Inaktivering af ICD-pacemaker

Professor i psykologi Susanne S. Pedersen, Syddansk Universitet fortaeller om betydningen af
information om funktion og inaktivering af ICD-pacemaker, og overlaege Jens Brock Johansen,
Kardiologisk afdeling, Odense Universitet hospital, forteeller om hvordan man i praksis inaktiverer ICD-
enheden, og hvad man seerligt skal vaere opmaerksom pa i den terminale fase.

KI. 17.15 — 18.00 Medicinsanering
Leege i klinisk farmakologi, Ljubica Andersen, Aarhus Universitetshospital

KI. 18.00 — 18.45 Kliniske cases til ekspert panel
Hans Eiskjaer, Bodil Jespersen, Ljubica Andersen og Susanne Pedersen bidrager med ekspert viden i
forhold til 3 udvalgte kliniske cases. Deltagere inviteres til at indsende cases ved tilmelding.

KI. 18.45 - 20.15 MIDDAG

KIl. 20.15 — 21.15 AFTEN ARRANGEMENT (Ordstyrer Anne Mette Eriksen, Palliativ Team, Herning
Centralsygehus og Vibeke Brogaard Hansen, Hjertemedicinsk afd, Vejle Sygehus)

KI. 20.15 - 21.15 De sveere etiske dilemmaer ved indstilling af aktiv behandling
Tidligere formand for Etisk rad filosof med speciale i etik Jacob Birkler bidrager med opleeg og dialog
omkring de sveaere etiske dilemmaer omkring palliation og behandlingsophgr.
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Dag 2 - fredag d. 10. november 2017 (Kursusledere Ann-Dorthe Zwisler og Dorthe Lander Rasmussen)

Kl. 08.30 — 10.15 PAR@PRENDE OG SORG (Ordstyrer Nan Sonne, Palliativ Enhed, Frederikssund Hospital
og Siri Stistrup Rasmussen, Palliativ Enhed, Odense Universitets hospital)

KI. 08.30 — 09.15 Hvad ved vi om pdrgrende og sorg?
Psykolog Mai-Britt Guldin, Palliativ Team og Folkesundhed, Arhus Universitetshospital

KI. 09.15 - 10.00 Hjertesygdom som eksistentiel vendepunkt
Praest Elizabeth Rokkjaer Hammer, Palliativ Enhed, Odense Universitetshospital, gennemgar betydningen

af alvorlig livstruende sygdom for patienter og pargrende eksistentielle overvejelser og vendepunkter.

KIl. 10.00 — 10.15 Spgrgsmdal/diskussion

KI. 10.15 — 10.30 KORT KAFFEPAUSE

KI. 10.30 — 13.00 ORGANISERING AF PALLIATION TIL HJERTESVIGTSPATIENTER (Ordstyrer Ann Dorthe
Zwisler, REHPA og Dorte Lander Rasmussen, Palliativ Team, Randers Centralsygehus)

KI. 10.30 — 11.30 Integrated Heart Failure Service
Charles Daniels, Medical Director and Macmillan Consultant in Palliative Medicine. St Luke's Hospice
(Harrow & Brent) Ltd

KI. 11.30 — 11.00 Vejlemodellen
Overlaege Vibeke Brogaard Hansen, kardiologisk afdeling, Vejle sygehus fortzeller om erfaringer med
MDT-konferencer mellem de enkelte enheder.

KI. 12.00 — 12.30 Skejbymodellen
Overlaege Susanne Aagaard og Sygeplejerske Gitte Ryom, Kardiologisk afdeling, Aarhus
Universitetshospital, forteeller om erfaringer med “fglge op projekt”.

Kl. 12.30-13.00 Model for tidlig palliativ indsats

Professor i palliation Mogens Grgnvold, Palliativ afdeling, Bispebjerg Hospital, gennemgar viden om tidlig
palliativ indsats med fokus pa cancerpatienter og diskuterer, hvor erfaringerne med fordel kan overfgres
til hjerteomradet.

KI. 13.00 — 13.30 FROKOST MED SANDWICH og forflytning til grupperum

KI. 13.00 - 15.00 HYORDAN KOMMER VI SAMMEN VIDERE | DANMARK (HOW DO WE PROGRESS IN
DENMARK) (Ordstyrer Mogens Grgnvold, KU/HS Bispebjerg palliativ afd. og Vibeke Brogaard Hansen,
Hjertemedicinsk afd., Vejle Sygehus)

KI. 13.00 - 14.15 Hvordan organiserer vi os i regionen?
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Deltagerne deles op i forhold til regional tilknytning. Der udpeges en tovholder fra hver region, som
faciliterer sessionen og star for at opsummere, hvad der er foregaet i de enkelte grupper.
Oplaegsholderne deltager i gruppediskussionerne.

Der tages udgangspunkt i ideen om brobygning, og konkrete spgrgsmal om, hvornar
hjertesvigtspatienterne har brug for palliativt team? Hvilken rolle har palliativt team? Hvilken rolle har
kardiologen. Hvem har behandlingsansvaret. Er der basis for feelles udviklings- og forskningsprojekt
regionalt? Nationalt?

KI. 14.15 - 14.45 Opsamling fra gruppediskussioner i faelles auditorium

KI. 14.45 — 15.00 AFSLUTNING OG TAK FOR DENNE GANG — ENDING AND THANKS
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