Livskvalitetspakken

Formal:

Formalet med Livskvalitetspakken er at optimere og systematisere behandlingen af nogle af de
hyppigste symptomer blandt patienter i specialiseret palliativ behandling.

Her igennem er sigtet at opna en forbedring af den patientoplevede livskvalitet mélt ved EORTC
QLQ-C15-PAL.

Malsaetningen er at:

1) Oge andelen af patienter der oplever en forbedret livskvalitet med 10
procentpoint.

2) @ge andelen af pargrende der vurderer symptomlindring som
fremragende eller god med 10 procentpoint.

Baggrund:

Det palliative omrade skiller sig ud fra andre medicinske omrader, der behandler patienter med
livstruende eller dedelige sygdomme derved, at behandlingens formaél ikke er overlevelse eller
laengst mulig restlevetid. Derimod er et af behandlingens primere formal at give patienten storst
mulig livskvalitet i den resterende levetid.

Med afsat i hospicefilosofien tager plejen af patienten afsat i begrebet "Total Pain”, som omfatter
smerte- og symptomkontrol, samt psykisk, social og &ndelig lindring. Alle aspekter af "Total Pain”-
begrebet kan med varierende styrke pavirke den enkelte patients oplevelse af livskvalitet.

Livskvalitetspakken adresserer et udvalg af de forhold, der kan pavirke den enkelte patients
livskvalitet. Livskvalitetspakken bestar af folgende screeninger og delpakker:

Screeninger

1) Indledende screening for delirium
2) Indledende EORTC-screening
3) Opfolgende EORTC-screening

Delpakker

1) Depressionpakken
2) Dyspngpakken
3) Obstipationspakken
4) Smertepakken



For delirgse patienter er der desuden udarbejdet en deliriumpakke. Denne indgér dog ikke i
livskvalitetspakken.

Omréaderne hvor der er udarbejdet delpakker er udvalgt fordi:

e Der er tale om alvorlige symptomer, som er hyppigt forekommende blandt patienter i
specialiseret palliativ behandling

e Der er pa alle omrader udarbejdet kliniske retningslinjer, som der er faglig konsensus
omkring

Konsekvent opfelgning pa de elementer der indgar i livskvalitetspakken vil sédledes understatte, at
hver enkelt patient far den behandling, der er faglig konsensus om, at patienterne bor fa. Dette vil

veare et kvalitetsloft, som alt andet lige ma antages at bidrage positivt til patienternes oplevelse af
livskvalitet.

Resultatindikator:

Malet er at oget andelen af patienter, der oplever en forbedret livskvalitet med 10 procentpoint.
For at kunne opgere dette udferes der:

1. Indledende screening med EORTC QLQ-C15-PAL
2. Opfelgende screening med EORTC QLQ-C15-PAL

Resultatindikatoren opfores pa folgende tre méader:

1) Andelen af patienter der oplever en samlet forbedring af livskvaliteten fra
1. EORTC-screening til 2. EORTC-screening

2) Andelen af patienter der ved 2. EORTC screening angiver forbedring pa
én eller flere af de symptomer, hvor der er iveerksat delpakker uden at der
angives forvaerring pa andre symptomer, hvor der er ivaerksat delpakker

3) Andelen af pargrende, der vurderer graden af stotte som ”fremragende”
eller ’god” i forhold til alle nedenstiaende omrader:
e Lindring af smerte

e Lindring af dyspng

e Lindring af obstipation

e Lindring af depression

e Lindring af andre symptomer (herunder delirium)

For opgerelsesmade 1) og 2) opgares resultatindikatoren kun for patienter helt uden tegn pa
delirium.



Screeninger:

Der gennemfores folgende screeninger:

1) Indledende screening for delirium
2) Indledende EORTC-screening
3) Opfolgende EORTC-screening

Indledende delirium screening:

Se Deliriumpakken. Safremt CAM score er 0 sages EORTC skema udfyldt.

Indledende EORTC screening:

Der gennemfores indledende EORTC-screening ved forste kontakt.

Indledende EORTC screening gennemfores for en vurdering af
behandlingsbehovet for den enkelte patient. Dette gaelder bade i forhold til
symptomer, der er omfattet af delpakker og symptomer der ikke er omfattet af
delpakker.

For patienter med CAM score 0 gelder, at EORTC sporgeskemaet udfyldes af
patienten selv eller af personalet pa baggrund af patientens mundtlige
besvarelse.

For patienter, der har et eller flere af de fire kendetegn i CAM, galder, at
EORTC sporgeskemaet udfyldes af personalet.

Der er opsat folgende procesmal for gennemforelse af EORTC-screening. Malene omfatter kun
screening af patienter med CAM score 0:

Hospitalsenheder: Der gennemfores 1. EORTC screening for 75% af patienterne.

Hospices: Der gennemfores 1. EORTC screening for 50% af patienterne.



Opfolgende EORTC-screening:

Der gennemfores opfolgende EORTC-screening 1-4 uger efter den indledende
EORTC-screening.

2. EORTC screening gennemfores for at:

¢ Vurdere behovet for opfelgende behandling
¢ Vurdere effekten af den givne behandling pa patientens livskvalitet

Det anbefales, at der inden gennemforelse af 2. EORTC screening, gennemfores
en opfolgende screening for delirium.

For ikke-delirose patienter gaelder, at EORTC sporgeskemaet udfyldes af
patienten selv eller personalet pa baggrund af patientens mundtlige besvarelse.

For delirose patienter og ikke-delirgse patienter, der ikke udfylder EORTC
sporgeskemaet, gaelder, at EORTC sporgeskemaet udfyldes af personalet

Der er opsat folgende procesmal for gennemforelse af 2. EORTC-screening. Mélene omfatter kun
screening patienter med CAM score 0O:

Hospitalsenheder: Der gennemfores 2. EORTC screening for 50% af patienterne.

Hospices: Der gennemfores 2. EORTC screening for 33% af patienterne.



Delpakker:
Folgende delpakker indgar i livskvalitetspakken:

¢ Depressionpakken
¢ Dyspngpakken

e Obstipationspakken
¢ Smertepakken

Depressionspakken:

Depressionspakken gives til patienter, der ved 1. EORTC screening scorer 3 eller
4 pa sporgsmal vedreorende depression.

Pakken gives 1-4 uger efter 1. EORTC-screening og inden 2. EORTC-screening.
For ikke-delirose patienter er der opstillet folgende procesmal:

e 95% af alle relevante patienter modtager alle elementer i
depressionspakken

Baggrund:

Depression er en alvorlig og relativt hyppig komorbiditet til kraeftsygdom, som ofte ikke
identificeres og behandles optimalt.

Alvorlig depression angives at optrade hos 16 % af kreeftpatienter og depressivitet af alle grader til
22%

Det er vist at depression som komorbiditet pavirker behandlingsresultatet for nogle typer af
kreftsygdomme. Derudover forvaerres symptomer som smerte og fatigue.

P& den baggrund er det vigtigt at forebygge, identificere og behandle depression i den palliative
patientpopulation og dermed er det en naturlig del af dette projekts livskvalitetspakke.

Diagnosticeringen og behandlingen af depression er i hgj grad en tvaerfaglig opgave, som kan
involvere flere faggrupper.



Elementer i behandlingen:

Pakkens elementer:

1. Farmakologisk behandling
Relevant farmakologisk behandling i henhold til DMCG-PAL retningslinjer.

2. Non-farmakologisk behandling
I henhold til DMCG-PAL retningslinjer.

3. Information om handlemuligheder til patient og parerende



Dyspnopakken:

Dyspngpakken gives til patienter, der ved 1. EORTC screening scorer 3 eller 4 pa
sporgsmal vedrerende dyspne.

Pakken gives 1-4 uger efter 1. EORTC-screening og inden 2. EORTC-screening.
For ikke-delirose patienter er der opstillet folgende procesmal:

e 95% af alle relevante patienter modtager alle elementer i dyspnepakken

Baggrund:

Dyspng stammer fra det graeske ord dys = darlig/ svaer og pnoe = dndedrat. Dyspng defineres ofte
som lufthunger eller kortdndethed, besvaeret eller ubehagelig vejrtraekning.

Dyspng er et af de hyppigste og mest invaliderende symptomer hos voksne patienter med kreeft i
det palliative forlgb. Blandt patienter med lungekraeft er praevalensen op med 85 % og hos
patienter med andre kreaeftformer ca. 50 %. Dyspng er ogsa et hyppigt forekommende symptom hos
patienter med fremskreden Kronisk obstruktiv lungelidelse og hjerteinsufficiens.

Dyspng beskrives hos flere end 70 % af patienter med cancer i terminal fase inden for de sidste 6
leveuger. Symptomet tiltager med aftagende levetid.

Dyspng er et symptom, der i lighed med smerte beskrives, som det patienten siger, det er, og bar
lindres ved en tvarfaglig indsats. Det kan der for give god mening at teenke pa dyspne som total
dyspng, pa samme made som begrebet total smerte. Kliniske symptomer kan vaere oget
respirationsfrekvens, hurtig puls, bleghed eller cyanose, svedtendens, rastlashed, evt konfusion og
behov for hyppige stillingsskift.

Patienten beskriver ofte selv dyspngen som lufthunger, &ndened, besveret vejriraekning eller
kveelningsfornemmelse. Dyspng er naesten altid forbundet med angst; angsten for, at dette
andedrag skal blive det sidste. Og angst forveerrer dyspngen. Det kan vaere en hjelp, at have et
andet menneske at kunne dele disse belastende folelser med.

Den angst, der optrader hos patienten, har det med at smitte bade personale og pargrende. Derfor
er det vigtigt, at personalet har den forngdne viden og at parerende bliver vejledt. De skal vaere
forberedt p4, hvilke situationer der kan opsta og have kendskab til handlinger, der kan anvendes
for at takle situationen.

Dyspng kan aktivere dedsangsten og de relaterede eksistentielle temaer. I sidanne situationer kan
man sammen med patienten afklare, om der er behov for hjaelp fra andre faggrupper f.eks. prast —
eller en repraesentant fra patientens trosretning.

Dyspngen er et symptom, der varierer over tid og fra patient til patient athaengig af kraefttype og
sygdomsudbredelse. Dyspng kan opdeles i funktionsdyspng, taledyspng, hvilesyspng og orthopna
og gradueres i 4 sveerhedsgrader: let moderat, sveer og ekstrem. Symptomet kan optraede stationaert



og anfaldsvis og kan bade udleses og forsterkes af aktivitet, angst, grad og latter. Ofte forvaerres
dyspngen af angst, som yderligere forveerrer dyspngen, som igen forsteerker angsten og saledes
fortsatter den onde cirkel.

Der er ikke ngdvendigvis ssmmenhang mellem oplevelsen af dyspne og iltindholdet i blodet.

Respirationen foregar normalt uden, at man er bevidst om det. Den styres af neurongrupper i
medulla oblongata, som modtager input fra mekanoreceptorer i respirationsmusklerne, luftvejene
og lungeparenkymet og fra kemoreceptorer i aorta, arteria carotis og medulla selv. Fra medulla
eller over den motoriske cortex gives der besked til respirationsmusklerne om at fastholde eller
@ndre det respiratoriske arbejde. Den centrale koordination foregér i medulla, mens den bevidste
oplevelse af dyspne stammer fra den sensoriske cortex og opstar, nar forholdet mellem det
ventilatoriske krav og kroppens mulighed for at imedekomme dette, ikke stemmer overens. Dyspng
er multidimensionel og kompleks, og oplevelsen pavirkes bade af falelsesmeessige og fysiske
komponenter.

Normalfysiologisk opstar dyspne ved aget fysisk anstrengelse. De bagvedliggende kliniske arsager
til dyspne kan skyldes obstruktion eller restriktiv lungefunktionsnedsettelse og nedsat
diffusionskapacitet eller gget ventilatoriske krav samt en ekstraordineer anstrengelse for at kunne
opretholde en normal ventilation.

Arsagerne til dyspng kan inddeles pa forskellige mader, det er vanskeligt at lave en skarp
afgraensning, da der kan vere flere konkurrerende arsager. I nedenstiende tabel er der skelnet
mellem dyspne ved maligne og ved non-maligne tilstande.

Arsager til dyspno ved maligne tilstande | Arsager til dyspne ved non-maligne
tilstande

lungekraeft KOL

lungehindekraeft astma

lungemetastaser restriktiv lungesygdom

pleuravaeske hjerteinsufficiens

pericardievaeske iskeemisk hjertesygdom

vena cava superior- obstruktion hjertearytmier

lymphangitis carcinomatosa pneumoni

kreaeftkakeksi anami

acitis dekonditionering
lungeemboli

Dyspngen kan vaere konstant til stede eller komme / forvaerres intermitterende. Dyspngen
fremprovokeres af mobilisering og sindsbevagelser som grad, latter frygt og angst



Elementer i behandlingen:

Morfin er det eneste praparat, som har en dokumenteret effekt pa dyspne.
Virkningsmekanismen er ikke fuldstzendig klarlagt. Morfin kan doseres per
oralt eller subcutant

Pakkens elementer:

1) Farmakologisk behandling
Relevant farmakologisk behandling i henhold til DMCG-PAL retningslinjer.

2) Non-farmakologisk behandling
I henhold til DMCG-PAL retningslinjer.

3) Information om handlemuligheder til patient og parerende

http://www.dmcgpal.dk/661/godkendte-retningslinjer



http://www.dmcgpal.dk/661/godkendte-retningslinjer

Obstipationspakken:

Obstipationspakken gives til patienter, der ved 1. EORTC screening scorer 3
eller 4 pa sporgsmal vedrorende obstipation.

Pakken gives 1-4 uger efter 1. EORTC-screening og inden 2. EORTC-screening.
For ikke-delirose patienter er der opstillet folgende procesmal:

e 95% af alle relevante patienter modtager alle elementer i
obstipationspakken

Baggrund:

Formaélet med obstipations pakke er at forebygge og i ovrigt diagnosticere og behandle obstipation
efter de bedste faglige standarder.

I Danmark angiver op til 20% af befolkningen at de jeevnligt er obstiperede og 10% bruger
laksantia. Obstipation er et endnu hyppigere symptom hos palliative patienter. Fra den Danske
Palliative Database fremgar det, at 55% af voksne patienter der dede i 2015 havde oplevet sig
obstiperede indenfor den sidste uge op til modtagelsen ved en specialiseret palliativ indsats. Heraf
angav 29%, at de har oplevet at veere en del til meget obstiperede. Dette understottes yderligere i en
ny svensk undersogelse, hvor der indgik 485 palliative patienter. Her angav 35 % af de adspurgte,
at de folte sig obstiperede. En undersggelse fra Storbritannien blandt 400 patienter henvist til
Palliative Care Services finder i overensstemmelse hermed, at obstipation var det 3. hyppigste
selvrapporterede symptom og optradte hos 32 % af patienterne.

Arsager til obstipation hos patienter i palliativ fase er mange og komplekse. I den palliative fase
behandles mange patienter med opioider, som er en af de hyppigste arsager til obstipation

Symptomerne ved obstipation kan hos den enkelte patient f. eks. veere kvalme, alment ubehag,
nedsat appetit, vaegttab og smerter, og kan have en negativ effekt pa livskvaliteten hos patienter i
palliativ fase.

Elementer i behandlingen:

Pakkens elementer:

1. Farmakologisk behandling
Relevant farmakologisk behandling i henhold til DMCG-PAL retningslinjer.

2. Non-farmakologisk behandling
I henhold til DMCG-PAL retningslinjer.

3. Information om handlemuligheder til patient og parerende
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Smertepakken:

Smertepakken gives til patienter, der ved 1. EORTC screening scorer 3 eller 4 pa
sporgsmal vedrerende smerte.

Pakken gives 1-4 uger efter 1. EORTC-screening og inden 2. EORTC-screening.
For ikke-delirose patienter er der opstillet folgende procesmal:

e 95% af alle relevante patienter modtager alle elementer i smertepakken

Baggrund:

Smerter er den hyppigste arsag til henvisning af patienter med malign sygdom til specialiseret
palliativ indsats. Ca. 80% af patienter med cancer oplever behandlingskraevende smerte og ca. 50%
oplever smerter som kan opfattes som uudholdelige. Desuden oplever ca. 2/3 af cancerpatienterne
mere end en type af smerte eller smertekvalitet.

Dette betyder, at man ikke kan gennemfore en sufficient smertebehandling med en
monoterapeutisk tilgang. Der er typisk behov for 3 — 5 forskellige praeparater. Endvidere viser
studier at opfelgningen af den iveerksatte smertebehandling ofte “slaeber efter” den faktiske
udvikling. Dette gaelder for savel den akutte som den kroniske intervention.

Smertebehandlingen og selve smerteoplevelsen har betydelig konsekvens for patienternes oplevelse
af traethed, kognitive funktion, koncentrationsevne, angst mv. Den totale smerteoplevelse har
derfor konsekvens for effekten af behandlingen af andre tilstande.

Uddannelsen i rationel smertebehandling er et centralt element til forstdelsen af smertefysiologien
og dens betydning for valg af optimal behandling, hvor der tages hensyn til farmakokinetik og
farmakodynamik i et forhold der er afpasset patientens tilstand og behov for lindring.

Vejledning om rationel smertebehandling er derfor essentiel til behandling af cancer patienter, som
typisk ikke har en stabil smertetilstand, men hvor man hele tiden ma overveje korrekt diagnostik
for at sikre det bedst mulige valg af analgetisk behandling.
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Elementer i behandlingen

Pakkens elementer:

1. Farmakologisk behandling
Relevant farmakologisk behandling i henhold til DMCG-PAL retningslinjer.

2. Non-farmakologisk behandling
I henhold til DMCG-PAL retningslinjer.

3. Information om handlemuligheder til patient og parerende

http://www.dmcgpal.dk/files/smerteretningslinje hoveddokument.pdf
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http://www.dmcgpal.dk/files/smerteretningslinje_hoveddokument.pdf

