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Case: Agnes

Jeg har savnet hjeelp og statte i forlgbet. Det gik
desvaerre alt for staerkt, men jeg er overbevist om, at
min mand skulle have varet henvist til hospice, men
det blev overset. Jeg er ogsa begyndt at teenke
meget pd, om der er begdet andre fejl i
sygdomsforlgbet.

Jeg faler mig meget svigtet og mdtte sta alt for alene
med ham til sidst, hvor han var meget urolig. Det
foles som om jeg har faet stress her bagefter. Jeg
sover darligt, savner hele tiden min mand, orker
ingenting og taenker meget pd de sidste tre dggn,
hvor han 1 i hjemmet. Jeg har ikke kraefter til at
opsd@ge hjaelp eller tale med vores sgn om det. Jeg
bliver ved med at dramme om en fugl i et bur og
vdgner i panik. | starten troede jeg at fuglen var min
mand. men jeaq tror faktisk at det er mia, der er




Klinisk problemstilling:

Guldin et al BMC Palliative Care 3011, 10:9

e Awww biomedcentral comd 147 2-684X10/9 BMC
Palliative Care
RESEARCH ARTICLE Open Access

Identifying bereaved subjects at risk of
complicated grief: Predictive value of
questionnaire items in a cohort study

Mai-Britt Guldin'®, Maja O'Connor”, Ineta Sokolowski’, Anders B Jensen® and Peter Vedsted'

Abstract

Background: Bereavement is a condition which most people experence several times during their lives. A small
but noteworthy proportion of bereaved individuals experience a syndrome of prolonged psychological distress in
relation to bereavement The aim of the study was t© dewelop a dinical toal to identify bersaved individuals who
had a prognosis of complicated grief and to propose a model for a screening tool o identify those at risk of
complicated grief applicable among bereaved patients in genemal practice and palliative care 3

*Hvilke pargrende har brug for professionel hjaelp?
*Hvilken sorgstgtte er relevant i palliativ indsats?

*Kan palliativ indsats forebygge de sveere og langvarige
forlgb?



Anbefaling 1

Der kan arbejdes
systematisk med opsporing
af risiko for at udvikle
Prolonged grief disorder
blandt pargrende/og eller
efterlevende til patienter
med uhelbredelig sygdom i
palliativ indsats.
Opsporingen kan udfgres
for og efter dgdsfaldet (D)




Man bgr vaere opmaerksom
pa, at flere faktorer kan
bidrage til at identificere
pargrende og/eller
efterlevende til patienter
med uhelbredelig sygdom i
palliativ indsats, der er i
risiko for at udvikle PGD (B)

Anbefaling 2



Anbefaling 3

Pargrende og/eller
efterlevende, der er i risiko
for udvikling af PGD, bgr
som en del af sorgstgtten
tilbydes systematiske
interventioner til
forebyggelse af PGD (A)




Baggrund

*Stotte til patientens familie er en integreret del af palliativ indsats

*Mange enheder tilbyder sorgstptte men tilbuddene er uensartede og

uden kvalitetssikring og evidensbase

* Der er ikke tydelighed om, hvem der har behov for sorgstgtten og

hvordan den skal leveres.

Kilde: Stenalderalder billede af mor og barn begravelse



ICD-11 Prolonged grief disorder

M Inbox (27,483) - katherine.she x m Google Calendar - Thursday, | x Eﬂ ICD-11 Beta Draft - Mortality - x €
“ C' ¢ @ Secure | https://icd.who.int/dev11/l-m/en#/http%3a%2f%2fid.who.int%2ficd%2fentity%2f118 3832314 v @ DE ¢
=21 Apps %3 Files - Dropbox [} Scroogle Scraper @@ Columbia University.. E5Imported [ @SEL Competencies |... [] Casel Secondary Gui.. # https://commerce.he... » [ Other Bookmark

+ ICD-1 CHEE R Foundation Id : http://id.who.int/icd/entity/1183832314
B

Draft - : :

Mortality 6B42 Prolonged grief disorder

and

Morbidity Parent

Statistics Disorders specifically associated with stress

» 01 Certain Show all ancestors up to top [¥)
infectious or
parasitic e
diseases Description

? 02 Neoplasms Prolonged grief disorder is a disturbance in which, following the death of a partner, parent, child, or other person close to the bereaved, there is persistent and

» 03 Diseases of pervasive grief response characterized by longing for the deceased or persistent preoccupation with the deceased accompanied by intense emotional pain
the blood or (e.g. sadness, guilt, anger, denial, blame, difficulty accepting the death, feeling one has lost a part of one’s self, an inability to experience positive mood,
blood-forming emotional numbness, difficulty in engaging with social or other activities). The grief response has persisted for an atypically long period of time following the
organs loss (more than 6 months at a minimum) and clearly exceeds expected social, cultural or religious norms for the individual’s culture and context. Grief reactions

» 04 Diseases of that have persisted for longer periods that are within a normative period of grieving given the person’s cultural and religious context are viewed as normal
the immune bereavement responses and are not assigned a diagnosis. The disturbance causes significant impairment in personal, family, social, educational, occupational
system or other important areas of functioning.

» 05 Endocrine,
All Index Terms

nutritional or
metabolic + Prolonged grief disorder Hide index terms (2]
diseases « pathological grief

« 06 Mental,

behavioural or
neurodevelopmental
disorders

» Neurodevelopment

A Please read the Caveats

https://icd.who.int/dev11/l-m/en#/http%3a%2f%2fid.who.int%2ficd%2fentity%2f1183832314



https://icd.who.int/dev11/l-m/en#/http%3a%2f%2fid.who.int%2ficd%2fentity%2f1183832314

Grief symptom sum score

SO rng r|¢b Nielsen, Neergaard, Bidstrup, Sandbzek & Guldin. 2018

For-dod V. 6 mdr 3 ar efter

“ — High grief (7%
High/decreasing grief (20%)
— Nloderate/decreasing grief (30%)
Late grief (10%)
Low grief (34%)
------- All



understgtte en
evidenshaseret
indsats og
ensartet
WEL

tidlig sorgstgtte

behov for at
identificere
pargrende med
risiko for at

udvikle PGD

retningslinje om
hvordan

sorgstptte kan
udfgres i
palliativ indsats
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Internationale standarder om sorgstgtte

National Bereavement Alliance Bereavement Care Standards (UK)

Bereavement support standards and bereavement care pathways for palliative
care (AU)

EAPC bereavement care standards — a Delphi Study (EU)




Fokuserede spgrgsmal

1. H-ui:en e_*uidms er der for, at upa-puril;g afizcresning for Asikofakiorer kan identificers pararende il
patienter med uhelbredelig sygdom | paliativindsats, eller efiedevends, som er i risko for at udvikls PGD?

Tabel 1. PIRO tbel: Folusarst spargsmal 1.

Population

Index teak

Raferance atandard

Outcome

ViOKSNE, 50m f parevende 1
€N nErtstaende person med
uhelbredelig sygdom i
paliati indsats

og

woksne eflerizvends fil en
NEMSEENdE pErson med
uheibeedelig sygdom i
paliativ indsats, der er dod
indensar de seneste & mdr.

Redskan til scresning sor
risikndakiorer for udviding af
PGD

Screening kan finde sted for
eler op til 6 mdr. efier
dedsfald hos en neristiende
persan

IC-11 diagnose for PEDE

1 'nvor haj grad er
screeningsvErkinjet i sEnd 9 at
ientificens de personer, dereri
risiko for at wdvikie PGD, maf
ud fra om de fdligst selts
maneder efler dodsFald far
diagnaosen PE0

* ldet WHO's diagnase er iy, undersages kun 3 studier filstanden ud fra de kriteries, WHO har apstillet harfar. Den
forskningsiitterasur, som inddrages | denne remingsiinje, bygger pa studier, der undersager PGD vha. forskelige
spargeskemaskalaer som besirevet under Infoduktion.

2. Hvilken evidens er der for, at man via systemnatiske interventioner i palliativ indsate kan forebygge PGD far
g efter et dedsfald hos en n@rizidende person med uhelbredelia sygdom?

Tab=el 2. PICO fabel: Foikusanst snarvgsmél 2.

woksng edlerievends til en
REMSHENdE person med
uheibeedelig sygoom i

Population Intervention Comparator Outcome

\ioksne, som er parevende Tl | Systematske og stofends Ingen sysiematisk bnug af FREIme personsr, der

en nEristaends personmed | intervemtioner mhp. at forebyggends mterventoner | wdvider PG malt ved

uhelbredelig sygdom i fareygge PGD fer og edler standan pleje hjzlp af validereds

paliati indsats dadsfald redskaber, der bruges il at
male PEO tidligst 5 mar.

0g efler dadsiakdet




Systematisk litteratursggning efter reviews, meta-analyser, RCT’er og
kohortestudier

PubMed

PY P u b M e d (CLEEOTLE P alliative Care"[Mesh]) OR (palliative[TitleiAbstract] OR "advanced
cancer[TitlefAbstract] OR “terminally ill" [Title/Abstract] OR “severely ill"[Titde/Abstract] OR
malignan*[Title/Abstract] OR necplasm*[Title/Abstract] OR "bereavement care"[TitleiAbstract] }})

1 AMND {{"Caregivers"[Mesh]j OR "Bereavement™[Mesh]) OR bereave*[Title/Abstract] OR

° COC h ra n e LI b ra ry caregive'[Title/Abstract] OR relative*[Title/Abstract]))) AND ({"Risk"[Mesh]j OR
{screen®[Title/Abstract] OR interven*[Title/Abstract] OR indicat*[Title/Abstract] OR

PY E M BAS E scale*[Title/Abstract] OR "risk factor"[Title/Abstract] OR prevent®[Titde/Abstract] OR
predict*[Title/Abstract] OR protect*[Title/Abstract] OR “risk assesment™[Title/Abstract] OR
assess*[Title/Abstract] })j AND (({{"Grief"[Mesh]) OR [prolong*[Title/Abstract] OR

PY CI N A H L complicat*[Title/Abstract] OR complex[Title/Abstract] OR persist*[Title/Abstract] OR
patholog*[Title/Abstract] OR chronic[Title/Abstract])) AND grief[Title/Abstract]) OR "prolonged grief
disorder"[Title/Abstract])}}1))111)) MOT {(homicide[Title/Abstract] OR suicide[Title/Abstract] OR

Py PSyC h I N F O demfenti.a rl'itle_q’ﬁh.stran't]]}} AND "last 3 rearsj‘[FDat]ﬁ .AH!J (("systematic review"[Plthli{:atian Type] OR
“review "[Publication Type] OR "meta-analysis [Publication Type]}) OR {"systematic
review " [Title/Abstract] OR “review [Title/Abstract] OR "meta-
analysis"[Title/Abstract]] Filters: published in the last 3 years

Cochrane

=2 MeSH descriptor: [Palliative Care] explode all trees

=3 MeSH descriptor: [Caregivers] explode all trees

=4 MeSH descriptor: [Bereavement] explode all trees

=3 MeSH descriptor: [Risk] explode all trees

=6 MeSH descriptor: [Grief] explode all trees

=7 (bereave™®):ti,ab,kw OR [caregive®):ti,ab,kw OR (relative®):ti,ab,kw (Word
variations have been searched)

=3 (screen® OR interven® OR scale® OR prevent* OR predict* OR protect® OR "risk
factor”):ti,ab,kw OR (interven®):ti,ab.kw OR (scale*):ti,ab.kw OR
(prevent®):ti,ab, kw OR (predicc® OR protect® OR "risk factor”):ti,ab,kw (Word
varations have been searched)

=5 (prolong® OR persist® OR patholog® OR complicat® OR complex):ti,ab,kw AND

(grief):ti,ab, kw OR ("prolonged grief disorder"):ti,ab,kw {Word variations have
been searched)



Sporgsmal 1: 1 scoping review + 5 prospektive (populationsbaserede)

kohortestudier

Sporgsmal 2: 4 randomiserede kontrollerede studier + 1 pilotstudie

Flowchart - primar litteratur

Referencer identificeret
[n=528)

Grovsortering baseret pa titler
og abstracts
(n=523})

Flowchart - sekundzr og primer litteratur

Referencer identificerst
{n=244)

¥

Ekskluderede
n=459)

Finsortering baseret pa fuldtekst
artikler
{n=123)

Grovsortering baseret pa titler
og abstracts
(n=244)

Ekskluderede
{n =197)

Inkluderet primzer litteratur
(n=6

Ekskluderede
n=23)

Gengangere: (n=9)
Ikke palliativ population: (n= 3}

Metodisk begrznsning (for lille
studie): (n=1)

Omhandler ikke risikofaktorer: (n
=1)

Benytter ikke relevant
maleinstrument: (n=2)

Besvarerikke PIRO 1: (n=4)
Conference abstracts: [n=2)

lkke prospektiv
risikofaktormaling: [n = 1)

Finsortering baseret pa fuldtekst
artikler
{n =47)

Inkluderet sekundzer litteratur
in=0]

Inkluderet primzr litteratur

n=5)

Ekskluderede
(n=42)

Forkert population: (n = 6)

lkke systematisk forebyggende
intervention: (n=5)

Protekoller: [n = 5)
Forkert fokus: {n =5
Gengangere: (n=19)
Maler ikke sorg: (n=5)
Tysk sprog: (n=1)
Kenference abstracts: (n = 2)

Manglende emnerelevans: (n =
1)

Metodisk svag: (n= 1)

Forkert metode (kvalitativ): (n =
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Anbefaling 1

Screening og risikofaktorer

1. Derkan arbejdes systematisk med opsporing af risiko for at udvikle Prolonged
grief disorder (herefter omtalt som PGD) blandt parerende og/eller efterlevende til

patienter med uhelbredelig sygdom i palliativ indsats. Opsporingen kan udfores
for og efter dedsfaldet (D).

Der nazmes i den inddragne litteratur fere forskellige vaerktojer til opeporing af isiko for PGD.

| Danmark findes to varktajer, man har kendskab bl fungerer i praksis, 0g som benyttes til opsponng

af risiko for PGD for ded. Opmarksomheden henledes dog pa, at disss opsporingsvarktejer endnu

ikike er valideret | en dansk palliativ kontekst

»  CSNAT (Carer Support Needs Azsesment Tool) / hitp:/'csnat.org/

* Statte fil parerende. Skema udarbejdet af Tab & Sorg forckning, Aarhus Universitetshospital (1)
(s2 eksempel | Bilag &).



CSNAT - Carer Support Needs Assessment Tool csnat.org

Your support needs

We would like to know what help you need to enable you to care for your relative or friend and what support you need for yourself.
For each statement, please tick the box that best represents your needs at the moment.

( A Quite | Very uite | Very \
Do you ne.ed more No | little |abit | much Do you ne.ed more little |a bit | much
support with... more | more | more support with... more | more | more

1 9

—] hderstand Jative's ill —] ...equipment to hel r
...understanding your relative’s illness your relative i
...having time for yourself in the day ..Nbellefs or spiritual concern

5] ) ) — )

...managing your relative’s symptoms, ...talking with your relative
including giving medicines about his or her illness
(4] c 12]
...your financial, legal or work issues ...practical help in the home
5 o 13|
R e 5 1 . —————
toileting) when caring for your relative
feeli d i
cEngs.an ...getting a break from caring overnight
. Bnowing who to contact if you are ‘__5] &
concerned about your relative (for ... anything else (please write in)
a range of needs including at night) »

8

—l ...looking after your own health

k (physical problems) )
The Carer Support Needs Assessment Tool (CSNAT) Copyright © 2009 (version 2.0) University of Cambridge Gail Ewing (Cambridge) and Gunn Grande (Manchester) have asserted their moral rights to be identified as

(Centre for Family Research) / The University of Manchester (Division of Nursing, Midwifery and Social Work) authos
Al rights reserved the CSNAT is subject to regsstration and agreement of the CSNAT Terms of Use at ity



http://csnat.org/

Stotte til pargrende — et forskningsprojekt i RegionMidt

Stette til parerende

For at kunne give den bedste stotte til dig som parerende, er vi interesserede i at vide lidt
om dig, din baggrund og eventuelle behov. Udfyld venligst nedenstiende og saet kryds i den
boks, der passer bedst pa dig.

Dit fulde navn:

Dags dato:
Dato Maned -

1. Hvilken relation har du til din syge parerende? Det er min:

[0 Egtefmlle fpartner [ Mor /far [J Datter/sen [ Sester/bror

Andet; angiv venligst:
2. Er der bern som du har (med)ansvar for? Nej O Ja O
3. Oplever du behov for radgivning til at stette bernene? Neji[J Jjald Ikkenu[]

= o3 2 P Slet q En

For at vi kan tage hensyn til dig som parerende, vil vi gerne sporge: ikke Lidt o Meget
4. Savner du information om din parerendes sygdom og hvad I kan

forvente i forlebet/fremtiden?

5. Oplever du, at der er behov for mere hjzlp til at lindre sygdommens
symptomer?
6. Savner du information om, hvem du kan kontakte, hvis der er behov

for hj=elp? Fx om natten, til at give medicin eller lignende.

7. Har du brug for hja:lp til at afklare skonomiske, juridiske, bolig- eller
arbejdsmazessige spergsmal? Fx information om plejeorlow.

8. Faler du dig overvaldet af praktiske eller plejemasssige opgaver i

forbindelse med din pdrerendes sygdom?

9. Har du brug for stgtte til at tale med din pargrende om hans/hendes

sygdom, og de konsekvenser den har?

10. oOplever du, at du mangler stotte fra den ovrige familie og venner?

11. Har du brug for hjzlp til at hindtere dine egne tanker, falelser eller

Oooiolojo|jo|oiad
Ooojoyo|o|oao
ooo|o|ojo|oa
I I A I R R

bekymringer?

12. Oplever du, at det er sveert at engagere dig, eller fungere i dit eget liv
efter din parerende er blevet syg? Fx i egne fritidsaktiviteter, sociale liv

|
|
O
O

eller sprge godt for dit eget helbred

13. Feler du dig deprimeret? O O O [l

14. Lider du af en psykisk lidelse / sygdom (fx depression, stress eller angst), som er blevet
konstateret af en laege? Angiv evt. hvilken sygdom / lidelse, sa vi kan tage hensyn til det: Nej 1 Ja 1

15. Har du tidligere mistet noget betydningsfuldt i dit liv, som du oplever belaster dig nu? Fx
tab i forbindelse med dit eget helbred, job, skilsmisse eller dedsfald. Angiv evt. hvad:

Nej ] Ja L

16. Er der andet, du synes er vigtigt, at vi skal vide for bedst at kunne stgtte dig?

SORGINDSATS: Pargrendescreeningsskema - Enhed for Lindrende Behandling, Aarhus Universitetshospital. 01.07.2019
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Anbefaling 2

Man ber vaere opmarksom pa, at flere faktorer kan bidrage til at identificere

parerende ogleller efterlevende til patienter med uhelbredelig sygdom i palliativ
indsats, der er 1 risiko for at udwikle PGD (B).

Risikofaktorer fra den inddragne litteratur:

s Syare sorgeymptomer far dadsialdet

¢ [Depressive symptomer far dodsfaldet

¢ Lavt uddannelsesniveau

¢ Manglends forberedthed pa dedsfaldet

»  Familekonfiki

* Negaftv oplevelse af omstendighedeme ved dedsfakdet
= Dplevet belastende plejebyrde

* Manglende social stetie efier dedsfaldet

=  Kompliceret tilknytnng

= Voldsom oplevelss af forfald hos patienten
* Selvvurderet mangelfuld coping/mestring



Anbefaling 3

Forebyggende interventioner

3. Parorende og/eller efterlevende, der er i risiko for udvikling af PGD, ber som en
del af sorgstotten tilbydes systematiske interventioner til forebyggelse af PGD (A).

Forebyggende systematicke interventioner kan baserss pa folgende fra den inddragne litteratur
v  Samtzler med det formal at hjzlpe famiien tl en f=lles agendz (Family Focused Grief Therzpy)

¢ Kommunikationstrening med henblik pa forbedret kommunikation mellem behandier og
pafenteripararends [Values and Options in Cancer Care)

* |dentifikation af stetiebehov hos parerends med henblik pa malrette! tverfaghy statte (Carer Support
Needs Assezsment Tool Intervention).



Familie-orienteret
sorg terapi

Samtalerne skal hjzlpe familien
med at kommunikere om sorg,
sygdom og coping.

Alle skal have mulighed for at
ytre bekymringer og
forventninger.

Familien bliver bedt om at kigge
pd egen kommunikation, hvor de
er gode til at stptte hinanden og
hvor de kan blive bedre

Aftale hvordan de vil stptte
hinanden gennem tab og sorg
for at bevidstgare roller og
kompetencer.

\
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BEREAVEMENT
CARE FOR
FAMILIES
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Den stottende
samtale om sorg

Opdatér din viden om sorg

A

Bdde forskning og de dominerende forstaelsesmodeller viser, at
sorg ikke gar over, men er en tilstand, vi ma lare at leve med.
Spergsmalet er sa hvordan? Praktiserende laeger kan spille en vigrig,
stettende rolle for sergende patienter, og her er det et godt udgangs-
punkr at vaere opdateret pa, hvad vi i dag ved om emnet. Las med
her og bliv klogere pa, hvordan du kan stette dine patienter i sorg.

viser, at stettende samtaler hos den praktiserende lacge eller i

psykologordningen kan forebygge psykiatrisk lidelse i et sorgfor-
lab (1). Vores tidligere underspgelser om stpite i almen praksis har ligele-
des vist, at opdateret viden om helbredsmaessige Konsekvenser af sorg og
risikogrupper samt svacre sorgreaktioner kan gore den praktiserende
laeges indsats mere effektiv og forebyggende (2). Det er derfor vigrigr, at

Aon nrmalkticaranda lrnoa Flondoe ondr nd mil etartonda eamtalar wrad enca T

E L studie fra 2018 fra Forskningsenheden for Almen Praksis i Aarhus

https://www.maanedsskriftet.dk/files/pdf/12509.pdf



Ny model af palliativ indsats med tidlig sorgstgtte

Kurativ/ -/
sygdomsmodificerende
indsats
Rehabilitering g
s
8
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Palliativ indsats =
Symptomlindring
diagnos dedsfal
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Agnes

Jeg har savnet hjeelp og stgtte i forlgbet. Det
gik desveerre alt for steerkt, men jeg er
overbevist om, at min mand skulle have vaeret
henvist til hospice, men det blev overset. Jeg er
0gsd begyndt at taenke meget pd, om der er
begdet andre fejl i sygdomsforlgbet.

Jeg faler mig meget svigtet og matte sta alt
for alene med ham til sidst, hvor han var
meget urolig. Det fgles som om jeg har faet
stress her bagefter. Jeg sover darligt, savner
hele tiden min mand, orker ingenting og
teenker meget pad de sidste tre dggn, hvor han
Ia i hjemmet. Jeg har ikke kraefter til at ops@ge
hjeelp eller tale med vores sgn om det. Jeg
bliver ved med at dramme om en fugl i et bur
og vdgner i panik. | starten troede jeg at
fuglen var min mand, men jeg tror faktisk at
det er mig, der er fuglen...



