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1. Anbefalinger (Quick guide)

1. Vurdering af kraeftpatienters palliative behov i specialiseret palliativ indsats ber
foretages af patienten selv og ikke alene af de sundhedsprofessionelle (B)

2. Vurdering af palliative behov blandt kraeftpatienter i specialiseret palliativ indsats
bor foretages systematisk ved brug af PRO (patient-rapporterede-udfald) redskaber
(B)

Det er vigtigt at understrege, at PRO sporgeskemaet ikke kan sta alene, og at

besvarelsen bor folges op af en samtale med patienten.

3. ePRO (dvs. PRO indsamlet via digitale lesninger) kan anvendes til
behovsvurdering blandt kraeftpatienter i specialiseret palliativ indsats (B)
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2. Introduktion

Baggrund

Patienter med fremskreden kraeft oplever mange symptomer pa grund af deres kraeftsygdom og de
komplikationer, der kan opsta i forbindelse med deres behandling. For at lindre patienternes symptomer ma de
sundhedsprofessionelle, der arbejder med palliativ indsats, veere opmaerksomme péa patientens palliative
behov. Palliative behov kan identificeres systematisk ved brug af spargeskemaer med patient rapporterede
udfald (PRO) dvs. spargeskemaer, hvor patienterne selv rapporterer deres symptomer (1).

‘The European Association for Palliative Care (EAPC)’ anbefaler at anvende PRO spargeskemaer i den
palliative indsats. Det har de gjort siden PRISMA projektet (2009), der havde til formal at fremme bedste
praksis for maling af den palliative indsats (ved 'end-of-life’) i Europa (2). De sundhedsprofessionelle i PRISMA
projektet rapporterede om mangel pa uddannelse og mangel pa enighed om hvilket instrument, der skulle
anvendes i den palliative indsats til at vurdere patienters palliative behov. Dette fik EAPC til at publicere flere
anbefalinger om udveelgelse af PRO spargeskemaer i den palliative indsats i deres ‘White paper’, med
fremhaevelse af, at disse instrumenter skulle veere validerede, multidimensionale og egnede til anvendelse i
klinisk praksis og forskning (3).

PRO spargeskemaer kan anvendes til at fa en mere patientcentreret indsats, opna relevant information om
patientens symptomer, male effekten af behandlinger og interventioner eller i nogle tilfelde som en
prognostisk faktor for overlevelse, hvilket kan fare til bedre behandlingsstrategier fra de
sundhedsprofessionelle (4-6). Endvidere kan den standardiserede brug af PRO til symptomvurdering af
patienter med kraeft forbedre kommunikationen mellem patienten og den sundhedsprofessionelle og dermed
give den sunhedsprofessionelle et bedre indblik i patientens symptomer og problemer (7, 8).

| forskningen kan PRO data af hgj kvalitet give information om risici og effekt af behandlinger set fra
kreeftpatienters perspektiv (9), hvilket kan vaere vigtige input i sundhedspolitiske beslutninger (10).

| nyere kliniske undersggelser er accept og betydning af at anvende digitale patient-rapporterede-udfald
(ePRO) til symptom monitorering af patienter med fremskreden kreeft blevet undersggt. Hovedresultaterne var,
at det var muligt at anvende ePRO pa tveers af kreeftstadier (11-13) og at patienter, der modtog interventioner
med symptommonitorering (via ePRO), havde reduceret symptombyrde (14), lavere risiko for indleeggelser
samt lavere brug af akutmodtagelsen (15, 16). Saledes kunne behandlingen af patienter med fremskreden
kreeft forbedres ved systematisk anvendelse af PRO spargeskemaer (herunder digital PRO) til at vurdere
kraeftpatienters behov.

Screening

Der findes flere validerede PRO spargeskemaer til vurdering af symptomer og livskvalitet blandt patienter i
palliativ indsats, s& som Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS) (17), Memorial Symptom Assessment
Scale (MSAS) (18) og Palliative care Outcome Scale (POS) (19). Imidlertid konkluderede et systematisk
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review blandt 39 PRO spgrgeskemaer, at EORTC QLQ-C15-PAL og EORTC QLQ-BM22 var bedst til at male
helbredsrelateret livskvalitet for patienter med fremskreden kreeft (20).

EORTC QLQ-C15-PAL er en forkortet version af EORTC QLQ-C30, hvilket er et af de mest udbredte og
validerede PRO spargeskemaer til kraeftpatienter (21-23). EORTC QLQ-C30 blev forkortet fra 30 til 15
spergsmal ved eliminering af de spargsmal, der blev vurderet mindst relevante i forbindelse med palliativ
indsats ifalge interviews med patienter og sundhedsprofessionelle og vha. statistiske metoder til at forkorte
nogle af symptomskalaerne (24, 25). EORTC QLQ-C15-PAL indeholder 10 skalaer, der maler fysisk funktion,
fglelsesmaessig funktion, smerte, fatigue, kvalme/opkast, dyspna, vanskeligheder ved at sove, appetitlashed,
forstoppelse og livskvalitet. Alle spargsmal besvares med 1 (slet ikke), 2 (lidt), 3 (en del) eller 4 (meget), med
undtagelse af spargsmalet om livskvalitet, som vurderes fra 1 (meget darlig) til 7 (fremragende) (24).
Spargeskemaet er valideret og anvendes i en lang raekke lande til patienter med kreeft i palliativ indsats (26-
35).

| Danmark anbefaler Sundhedsstyrelsen systematisk behovsvurdering af patienters palliative behov fra det
tidspunkt patienten diagnosticeres med en livstruende sygdom og gentagne gange i sygdomsforlgbet, f.eks.
ved forveerring i sygdommen/patientens tilstand og ved sektorovergange (36, 37). Der er saledes tale om en
klinisk vurdering af, hvornar det igen er relevant at anvende et behovsvurderingsskema. Her er det vigtigt, at
det er patienten, der rapporterer symptomer og livskvalitet ud fra deres eget (patient)perspektiv og ikke fra de
sundhedsprofessionelles perspektiv, og det foreslas, at man kan anvende EORTC QLQ-C15-PAL (37). Dette
PRO spargeskema har veeret anvendt systematisk til vurdering af patientens symptomer ved start af den
specialiserede palliative indsats, siden oprettelsen af Dansk Palliativ Database i 2010 (38) og ved opfglgning
siden 2016. Den praktiske anvendelse af EORTC QLQ-C15-PAL i den kliniske hverdag er beskrevet i ‘Best
practice anbefalinger for symptomscreening med 'EORTC-QLQ-C15-PAL-spargeskemaet’ (se bilag 1). Det er
vigtigt at understrege, at PRO spargeskemaet ikke kan sta alene, og at besvarelsen ber falges op af en
samtale med patienten.

Definitioner

Patient-rapporteret-udfald (PRO): PRO er defineret af ‘US Food and Drug Administration (FDA)’ som “a
measurement of any aspect of a patient's health status that comes directly from the patient (i.e., without the
interpretation of the patient's responses by a physician or anyone else)’(1).

The European Organization for Research and Treatment of Kraeft Quality of Life Questionnaire Core 15
Palliative Care (EORTC QLQ-C15-PAL): Dette er en forkortet version af spargeskemaet EORTC QLQ-C30,
der er udviklet specielt til at male symptomer og livskvalitet for patienter i palliativ indsats (24).

Specialiseret palliativ indsats: udfares af personalet pa institutioner, der har palliativ indsats som deres
hovedopgave, dvs. specialiserede palliative teams/afdelinger pa hospitalerne og hospicer (39).

Patientens perspektiv
| et nyere kvalitativt studie fra Canada beskrev 20 kraftpatienter, der modtog palliativ indsats, hvordan de
oplevede, at anvendelsen af PRO pavirkede sygeplejen. Patienterne oplevede blandt andet, at brugen af PRO
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gjorde, at sygeplejerskerne fokuserede pa patienternes prioriteter, hjalp dem med komplekse symptomer og
forbedrede adgang til og brug af sundhedsydelser (40). Et andet studie undersagte, hvordan kreeftpatienter
(N=18) i palliativ indsats oplevede anvendelsen af ESAS (dvs. et PRO spargeskema) i kommunikationen
mellem patient og leege. | interviews med patienterne udtrykte de, at ESAS var brugbart til at prioritere
vigtigheden af symptomerne og styre retningen i konsultationen med den palliative lzege (41).

To kliniske studier undersggte, om det var muligt at implementere digital PRO (ePRO) spgrgeskemaer til
symptommonitorering af patienter med fremskreden kreeft, der modtog kemobehandling. De kvalitative
resultater i det farste studie viste, at 93% af de 46 patienter i interventionsgruppen svarede neutralt eller
positivt pa, om det var nemt at anvende ePRO, og 56% af patienterne ville sandsynligvis eller bestemt
anbefale det som standard behandling (11). | det andet studie rapporterede de 8 interviewede patienter, at
ePRO til symptommonitorering i klinisk forskning var acceptabelt og brugervenligt (12).

Et longitudinelt studie undersagte, om det var muligt at anvende ePRO til symptommonitorering af 80 patienter
med fremskreden kreeft i kemoterapibehandling. Hovedparten af patienterne rapporterede i en
tilfredshedsundersggelse, at ePRO var nemt at anvende (96%), havde en tilpas lzengde med 23 spgrgsmal
(80%) og at de gerne ville anvende det igen, nar det ikke involverede forskning (75%). Halvdelen af
patienterne rapporterede, at ePRO var en stor hjeelp til at huske deres symptomer og diskutere dem med
klinikerne (42).

Problemstilling

Et dansk nationalt studie udfart i perioden fra oktober 2004 til januar 2006 konkluderede, at et stort antal af
patienter med fremskreden kraeft havde en hgj symptombyrde og udeekkede palliative behov, og der var
saledes behov for bedre identifikation af og kontrol med patienternes symptomer (43-45). Projektet udviklede
et spgrgeskema, hvor man udover at spgrge patienterne om de oplevede symptomer (ved brug af EORTC-
skemaet) tilfgjede spargsmal for at belyse, om de havde behov for at fa hjzelp til symptomerne. Man
undersagte derefter om der var overensstemmelse med graden af symptomer fx niveauet af smerte og et
gnske om at modtage hjeelp til at handtere smerte. Man konkluderede, at der var stor overensstemmelse med
alvorligheden af symptomer og behov for hjeelp, sa nar patienter rapporterede et symptom, gnskede de som
oftest ogsa hjeelp til at handtere det. Det konkluderes, at det er tilstraekkeligt at anvende EORTC-skemaet til at
identificere palliative behov (46-48). Andre studier har desuden vist, at PRO-skemaer (f.eks. EORTC-skemaet)
er vigtige at anvende i den specialiserede palliative indsats, hvis leeger og sygeplejersker ikke skal overse
symptomer hos patienterne (49, 50). Der er en litteratur om ngjagtigheden af systematiske
symptomvurderinger (vha. PRO) udfyldt af kreeftpatienter sammenlignet med en vurdering udfert af
sundhedsprofessionelle i den palliativ indsats. Et systematisk review viste, at sundhedsprofessionelle har en
tendens til at underestimere symptomerne for patienter med kroniske sygdomme (51), isaer nar der ikke
anvendes en systematisk evaluering (52). Det er derfor relevant at undersage, om der i den nyeste litteratur er
evidens for at anbefale systematisk behovsvurdering ved anvendelse af et PRO spargeskema sa som EORTC
QLQ-C15-PAL.

Endvidere er det relevant at undersgge, om anvendelse af ePRO spargeskemaer er muligt i den palliative
indsats, da hovedparten af de studier, der anvender digital rapportering af symptomer, ikke har inkluderet
kreeftpatienter i palliativ indsats (53).
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Formal
Det overordnede formal med retningslinjen er at understgtte en evidensbaseret kreeftindsats af hgj og ensartet
kvalitet pa tveers af Danmark.

Yderligere er formalet med retningslinjen at sikre, at patienter, der modtages af specialiseret palliativ
enhed/team/hospice, far en deekkende behovsvurdering.

Patientgruppe

Patientgruppen i denne kliniske retningslinje er voksne kraeftpatienter (= 18 ar) med kontakt til en specialiseret
palliativ team/enhed pa et hospital eller hospice. Specifikt drejer det sig om patienter, der enten har veeret
indlagt pa en palliativ enhed, har haft ambulant kontakt til en palliativ enhed, har modtaget hjiemmebesgag fra et
palliativt team eller har haft et tilsyn pa en ikke-specialiseret palliativ hospitalsafdeling af en leege fra palliativ
team/enhed. Patienten skal vaere kognitivt i stand til at svare relevant pa behovsvurderingen (dette kan bero
pa en klinisk vurdering eller anvendelse af et screeningsveerktgj).

Malgruppe for brug af retningslinjen

Denne retningslinje skal primaert understgtte det kliniske arbejde og udviklingen af den kliniske kvalitet, hvorfor
den primaere malgruppe er klinisk arbejdende sundhedsprofessionelle i det danske sundhedsvaesen.

Specifikt henvender retningslinjen sig til sundhedsfagligt personale, der er i kontakt med voksne kreeftpatienter
via specialiserede palliative/teams/enheder pa hospitalerne eller pa hospicer.
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3. Grundlag

1. Vurdering af kraeftpatienters palliative behov i specialiseret palliativ indsats ber
foretages af patienten selv og ikke alene af de sundhedsprofessionelle (B)

2. Vurdering af palliative behov blandt kraeftpatienter i specialiseret palliativ indsats
bor foretages systematisk ved brug af PRO (patient-rapporterede-udfald) redskaber
(B)

Det er vigtigt at understrege, at PRO sporgeskemaet ikke kan sta alene, og at

besvarelsen bor folges op af en samtale med patienten.

3. ePRO (dvs. PRO indsamlet via digitale lesninger) kan anvendes til
behovsvurdering blandt kraeftpatienter i specialiseret palliativ indsats (B)

Litteratur og evidensgennemgang

Patientens vs. klinikerens palliative behovsvurdering

En gennemgang af litteraturen (N=9: et randomiseret kontrolleret studie, fem longitudinelle, to kohorte- og et
tvaersnitsstudie) viser, at sundhedsprofessionelle underestimerer hyppigheden (54, 55) og alvorligheden (56-
58) af patienters symptomer i forhold til, nar patienter selv angiver deres symptomer ved brug af PRO (patient
reported outcomes) redskaber. Der er saledes lav overensstemmelse i symptomer malt over tid mellem hvad
patienter og sundhedsprofessionelle rapporterer (59-61). Ved start af palliativ indsats er der starst
sandsynlighed for at sundhedsprofessionelle underestimerer symptomer, der opleves i sveer grad
sammenlignet med symptomer der ikke opleves i sa hgj grad (57, 62).

Et internationalt tveersektorielt multicenter studie undersegte graden af overensstemmelse mellem 1.933
kreeftpatienters vurdering og deres sundhedsprofessionelles vurdering af alvorligheden af symptomer
rapporteret via EORTC QLQ-C30 spergeskemaet. Dette studie fandt, at sundhedsprofessionelle systematisk
rapporterede andelen med moderate eller sveere symptomer lavere end patienterne, dvs., en lavere andel med
hhv. smerter (patientrapporteret: 67% vs. sundhedsprofessionelles vurdering: 47%), fatigue (71 vs. 54%), at
fale sig svag (65 vs. 47%), med veegttab (47 vs. 25%), depression (31 vs. 17%), forstoppelse (45 vs. 30%),
treethed (32 vs. 21%), dyspng (30 vs. 16%), kvalme (27 vs. 14%), opkast (14 vs. 6%) og diarre (14 vs. 6%).
Der var starre risiko for, at de sundhedsprofessionelle underestimerede patientens symptomer i de tilfeelde,
hvor patienten havde en lav performance status (KPS), hgj 'Mini-Mental-State-score’, var indlagt,
nydiagnosticeret eller fik opioid titrering (all p< 0,001). Samlet set var enigheden pa individniveau moderat
(ICC 0,38 il 0,59) (56) [3b].

| to kliniske randomiserede studier sammenlignes behovsvurdering udfgrt af hhv. lungekreeftpatienter og deres
leege pa samme dag i forhold til forekomst og alvorlighed af 11 symptomer (57). Studiet LU12 inkluderede
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1.421 patienter, der fik palliativ kemoterapi og 933 leeger, mens studiet LU13 inkluderede 2.188 patienter, der
modtog palliativ stralebehandling, og 1.480 lzeger. Alle patienter udfyldte ‘Rotterdam Symptom Checklist’ og
deres laege vurderede de samme 11 fysiske symptomer som patienten ved at bruge en 4-punkts skala for de
seneste seks maneder. Samlet set var 33.442 patient/leege sammenligninger mulige for de 11 symptomer.
Sammenlignet med patienten, underestimerede leegen symptomets alvorlighed i 15% (5,127) af
sammenligningerne og overestimerede symptomets alvorlighed i 7% (2,246). Der var en tendens til en gget
patient/lzege uenighed, i de tilfeelde hvor patienten rapporterede fraveer af symptom, dvs. nar patienten
rapporterede ‘slet ikke’ var overensstemmelsen 93% mellem patient og laege, mens nar patienten
rapporterede 'lidt’, ’en del’ eller ‘'meget’ var overensstemmelsen 52% (57) [1b].

| to danske studier udfert i en palliativ medicinsk afdeling blev det undersggt, i hvilken grad symptomer
rapporteret af patienter med fremskreden kreeft efter deres farste kontakt med sundhedsprofessionelle i den
palliative afdeling var afdaekket i laege- eller sygeplejerskejournalen (54, 55). Patienterne rapporterede deres
symptomer ved brug af redskaberne EORTC QLQ-C30, ESAS og HADS. | det farste studie rapporterede 58
patienter via spgrgeskemaerne mange symptomer, der ikke blev rapporteret af laegen i patientjournalen med
undtagelse af smerte, der oftest var noteret i patientjournalen (i 96-98% af tilfeeldene). Sandsynligheden for at
opdage/notere et symptom steg med alvorligheden, fx var alvorlig kvalme/opkast noteret af leegen i 40-67% af
tilfeeldene, mens mild angst og nedsat social funktion kun var noteret i 8-11% af tilfeeldene (54) [2b].
Tilsvarende noterede sygeplejerskerne fa af de symptomer som 56 patienter havde rapporteret via
spergeskemaerne, med undtagelse af smerter og darlig fysisk funktion, der var noteret i hhv. 85% og 84% af
tilfeeldene. Fysiske symptomer havde en lidt starre chance for at blive noteret af sygeplejersken end
psykosociale symptomer, samt hvis symptomerne blev vurderet som alvorlige af patienten (55) [2b].

| fem longitudinelle studier blev det undersagt i, hvor hgj grad kreeftpatienters selvrapporterede symptomer
dvs. patientens egen behovsvurdering var i overensstemmelse med lsegens behovsvurdering (58, 61, 62) eller
sygeplejerskens behovsvurdering (59, 60) ved start af palliativ indsats og over tid. Et dansk studie af Petersen
et al. inkluderede behovsvurderinger fra 115 patient/leege-par ved farste kontakt og 263 patient/leege-par over
de efterfalgende 13 uger. Leegerne udfyldte EORTC QLQ-C30, og patienterne udfyldte hhv. EORTC QLQ-
C30, ESAS og Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS). Overensstemmelsen ved den farste
behovsvurdering mellem patient og laege var 21-62%. Der var stgrst overensstemmelse for diarre og
forstoppelse score og den laveste overensstemmelse blev fundet for social og kognitiv funktion.
Overensstemmelse ved opfglgende malinger var pa niveau eller lidt darligere end ved start af palliativ indsats
(58) [2b].

| studiet af Jones et al. varierede den gennemsnitlige forskel pa de 127 lzege/patient sammenligninger fra lille
til stor (Cohens d 0,29-0,88). Der var sterst forskel pa fire sub-skalaer (fysiske symptomer, psykisk
velbefindende, eksistentielt velbefindende og statte) og den samlede symptomscore pa MQOL-redskabet,
men disse forskelle var mindre pa studiets tredje til sjette dag (61) [2b].

| Gol€i¢ et al. studiet undersagte de graden af overensstemmelse i smerte vurderet af patienten selv og
leegen. Smerte blev malt hver syvende dag i op til 4 uger. Studiet fandt, at lzeger, der udfyldte ‘numeric rating
scale (NRS)', underestimerede smerte for 62 ud af de 135 patienter (46%), der rapporterede, at de havde
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smerte pa NRS, EORTC QLQ-C15-PAL og ESAS. For patienter med en NRS score pa 27, var
underestimeringen af smerte statistisk signifikant (5,56 vs. 8,17) og den starste forskel i smertevurdering
mellem patient og leege blev fundet ved starten af den palliative indsats og efter en uge. Den hgjeste risiko for,
at leegen undervurderede smerte var for kvinder og for patienter, der rapporterede hgjere smerteniveau
(p=0,007) (62) [2b].

| studiet af Matsumura et al. blev forekomsten af syv symptomer vurderet af hhv. 130 patienter via EORTC
QLQ-C15-PAL og af sygeplejersker via 'Support Team Assessment Schedule (STAS)’ indtil 2 uger for dgd
eller udskrivelse. For de 7 symptomer var overensstemmelsen mellem 15-58% ved indleeggelse og 26-71% en
uge efter indlaeggelse (59) [2b]. Et andet studie, der inkluderede behovsvurderinger fra patienter
sammenlignet med sygeplejersker (n=64) ved brug af 'Symptom Assessment Scale (SAS)’ over en tre
maneders periode fandt ogsa store forskelle for appetitlashed og fatigue for 21% af patienterne ved start. Nar
man sammenlignede patientens egen vurdering og sygeplejerskernes var den gennemsnitlige forskel i
symptomscore fra - 0,03 (s@vnlgshed) til 1,07 (appetitigshed). Ved follow-up var der store forskelle hos 14%
af patienterne i forhold til fatigue (1,63 gennemsnitlig forskel). Den samlede korrelation var bedre ved
opfalgning end ved start (dvs. moderat vs. svag), men sygeplejersker havde fortsat en tendens til at
underestimere symptomerne (60) [2b].

Systematisk indberetning af palliative behov af PRO

Flere studier (N=4: et randomiseret kontrolleret studie, to kohorte- og et tvaersnitsstudie) har fundet, at
systematisk rapportering af symptomer via PRO-redskab @gede antallet af symptomer og problemer, der blev
afdaekket blandt patienter i den palliative indsats, som ellers ville veere overset (63-66).

| et randomiseret kontrolleret studie blev det undersggt, om systematisk brug af et
symptommonitoreringsredskab kaldet ‘Symptom Monitor’ havde en effekt pa hyppighed og alvorlighed af
symptomer efter en to maneders periode. Studiepopulationen var 146 kreeftpatienter, der modtog palliativ
indsats. Interventionsgruppen (n=69) rapporterede graden af 10 symptomer ugentligt ved brug af redskabet
Symptom Monitor. Kontrolgruppen inkluderede 77 patienter. Efter 2 maneder var andelen med ni forskellige
symptomer lavere i interventionsgruppen sammenlignet med kontrolgruppen (med undtagelse af hoste).
Forskellen pa grupperne i symptomhyppighed var dog kun statistisk signifikant for forstoppelse og opkast. Ved
systematisk brug af ‘Symptom Monitor’ identificerede man saledes symptomer, der ellers blev overset (63)
[1b].

| to studier undersggte man forskellen i hyppighed og alvorlighed af symptomer ved brug af et abent
spargsmal omkring oplevede symptomer (svarende til de spargsmal, en leege typisk stiller) sammenlignet med
brug af en systematisk liste af symptomer (64, 65). | begge studier blev kreeftpatienter bedt om at rapportere
deres symptomer farst ud fra det abne spargsmal om symptomer og herefter via den preedefinerede liste med
48 symptomer. | studiet af Homsi et al. fandt man, at 200 patienter henvist til palliativ indsats samlet havde
2.397 symptomer, heraf blev de 13% rapporteret via det abne spargsmal og 87% ved systematisk
identificering ved brug af den preedefinerede symptomliste. Mundtgrhed (66%) og veegttab (51%) var de
symptomer, der hyppigst blev identificeret via systematisk behovsvurdering mens fatigue (73%) og smerter
(64%) var de symptomer, der hyppigst blev rapporteret ved brug af det abne spargsmal. Det mediane antal
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symptomer fundet ved systematisk behovsvurdering ved brug af listen var 10 (0-25), mens det mediane antal
ved brug af det abne spargsmal var 1 (0-6) (64) [2b].

| et studie af Alsirafy et al. rapporterede i alt 89 kraeftpatienter, der modtog palliativ indsats, i alt 1.498
symptomer. Af de 1.498 symptomer blev 11.8% rapporteret via det &bne spargsmal mens 88.2% blev
systematisk identificeret via en liste med 57 symptomer. Appetitiashed (60%) og veegttab (64%) var de
hyppigst angivne symptomer ved brug af listen, mens smerte (84%) var det mest udbredte og mest alvorlige
symptom, der blev rapporteret via det det abne spargsmal (65) [2b].

| et tveersnitsstudie blev det undersagt, hvor ofte symptomer blev overset afhaengigt af metode il
behovsvurdering. Halvtreds kreeftpatienter blev bedt om at rapportere symptomer via abne spargsmal
hvorefter de blev bedt om at afkrydse pa en liste om de oplevede 20 forskellige symptomer. Dette studie fandt,
at 375 symptomer blev rapporteret, heraf 18% via det abne spargsmal og 82% via symptomlisten. De fleste af
symptomerne, der blev rapporteret via det abne spargsmal (79%) og via listen (52%) blev rapporteret som
moderate til alvorlige. Fatigue/at fole sig svag og smerte var de hyppigste symptomer, der blev rapporteret
bade via det abne spargsmal og i symptomlisten Det gennemsnitlige antal symptomer, der blev fundet i den
systematiske vurdering var 7,5 (SD 3,5), mens det gennemsnitlige antal ved brug af det abne spargsmal var
1,3 (SD 9,4)(66) [3b].

Brugen af digitalt udfyldt PRO (ePRO) i den palliative indsats

Nyere studier (N=4: to kohorte-, et tveersnits- og et kvalitativt studie) bekreefter, at brugervenlige ePRO
lgsninger, dvs. (brugervenlige digitale lasninger til PRO besvarelser) eksisterer og findes acceptable og
brugbare til at behovsvurdere kreeftpatienter i palliativ indsats (67-70).

To kohorte studier undersg@gte, om det var muligt at foretage behovsvurderinger digitalt (dvs. ePRO) for
kreeftpatienter, der modtog palliativ indsats (67, 68). Studiet af Hachizuka et al. Undersagte, om elektroniske
dagbager kunne anvendes som en form for ePRO til selvrapportering af symptomer. Denne teknik blev kaldt
computerEMA (cEMA). | den farste fase udfyldte 4 indlagte kreeftpatienter ePRO flere gange om dagen i 4-7
dage for at evaluere, om det var acceptabelt. Patienterne blev bedt om at vurdere brugervenligheden pa en
numerisk skala fra 0 (meget vanskelig at bruge) til 10 (meget nem at bruge). | anden fase af studiet udfyldte 15
kreeftpatienter, der modtog palliativ indsats i hiemmet, ePRO (dvs. digital dagbog) over en uge og rapporterede
graden af smerte, fatigue, kvalme, angst, depression og desighed, nar de tog deres medicin. Symptomerne
angav de pa en skala fra 0 to 100 (en VAS-skala), der blev vist pa skaermen. Det vigtigste resultat fra studiet
var, at brugervenligheden af instrumentet blev vurderet il at veere meget hgj, dvs. 8,8 ud af 10 af de 4
patienter. Pa baggrund af de mere end 1.000 vurderinger, der var indsamlet fra 15 patienter, kunne det ses, at
denne form for ePRO var mulig (67) [2b].

| et international multicenter studie med 965 kreeftpatienter fra 8 Europaeiske lande evaluerede man
gennemfarligheden af ePRO og identificerede hhv. faktorer relateret til at ePRO ikke blev udfyldt, behov for
hjeelp til udfyldelsen samt patientpreeferencer. Stigende alder, lav fysisk funktionsevne (Karnofsky
Performance Status) og voldsomme/alvorlige smerter var associeret med ikke at udfylde ePRO (p < 0,012).
Stigende alder, lav fysisk funktionsevne og kort uddannelses var relateret til at have brug for hjeelp til at
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udfylde ePRO (p < 0,001). Mere end halvdelen af patienterne foretrak ePRO frem for papirspgrgeskemaer (se
0gsa naeste sektion om patientpreeferencer) (68) [2b].

| et tveersnitsstudie blev det undersggt, om 370 kreeftpatienter var i stand til at anvende en computer med
touchscreen til behovsvurdering, dvs. til at bruge et ePRO veerktgj med 59 spargsmal og et billede over
kroppen til at lokalisere smerte. | dette studie blev det ogsa undersagt, hvilke faktorer, der kunne forudsige om
patienterne havde behov for hjeelp til at foretage den digitale behovsvurderingen (ePRo). | alt 77% af
patienterne var i stand til at anvende computeren uden hjeelp, dvs. havde ikke behov for hjeelp til ePRO. En ud
af fire (23%) af patienterne havde behov for hjeelp til ePRO. Gruppen med behov for hjeelp var eldre, havde
darligere fysisk funktionsevne og lavere kognitiv funktion (p < 0,001) (70) [3b].

| et kvalitativt studie undersggte man anvendeligheden af en digital patientjournal med mulighed for at indtaste
kliniske data og PRO. Anvendeligheden blev undersggt igennem interviews med 18 kreeftpatienter og deres
pargrende samt 9 sundhedsprofessionelle fra en palliativ afdeling. De digitale PRO data blev vist grafisk og
var tilgaengelige med det samme i patientkonsultationen. Studiedeltagerne vurderede, om det var brugbart til
symptomvurdering og symptomlindring. De 18 patienter og pargrende oplevede, at systemet var brugbart. Det
kunne lette kommunikationen mellem patient og sundhedsprofessionel, anvendes til feelles beslutningstagning
og egenomsorg. De ville gerne anvende systemet og ville anbefale det til andre. Alle sundhedsprofessionelle
oplevede, at den digitale PRO Igsning @gede anvendelsen af PRO i forbindelse med beslutningstagning og i
patientbehandlingen (69) [3b].

Patientveerdier og — preeferencer

Et pilotstudie blev udfert af Fyllingen et al. med det formal at evaluere designet og brugervenligheden af en
touchscreen computer til digital behovsvurdering sammenlignet med behovsvurdering pa papir (dvs. ePRO vs.
PRO) til kreeftpatienter i den palliative indsats. Af de 20 interviewede patienter foretrak 55% at anvende
computeren, 20% foretrak at anvende papir og blyant og 25% havde ingen praeferencer (70). Tilsvarende
svarede 52% af de 965 kreeftpatienter, der udfyldte et ePRO behovsvurderingsskema i et kohortestudie, at de
foretrak at anvende computer fremfor papir og blyant, selvom 44% af dem havde lille eller ingen tidligere
erfaring med computere (68).

Rationale

Det er vigtigt systematisk at identificere palliative behov blandt patienter i den specialiserede palliative indsats
ved brug af PRO-redskaber. Hovedparten af studierne, der sammenligner behovsvurderinger udfart af hhv.
patienter og sundhedsprofessionelle har anvendt EORTC QLQ-C30 eller QLQ-C15-PAL (bilag 4). Ud fra
studierne kan det anbefales, at EORTC QLQ-C15-PAL anvendes til selvrapportering af palliative behov i
specialiseret palliativ indsats.

Anbefalingerne i denne retningslinje er baseret pa den eksisterende litteratur og udarbejdet med konsensus i
arbejdsgruppen. | formuleringen af anbefaling 3 (ePRO), har vi valgt at anvende ordet 'kan’ da der er tale om
fa og mindre studier og en sarbar patientgruppe, hvor det er vigtigt at der tages udgangspunkt i, om det for lige
netop denne patient er muligt at benytte ePRO.
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Bemeerkninger og overvejelser

For anbefaling 3 (ePRO) er der udviklet digitale Igsninger til anvendelse af EORTC-skemaet i samtlige
hospitals it-systemer (Sundhedsplatformen, Mit Sygehus etc.), men for de hospicer (hovedsageligt i Region H),
der anvender lokale it-lasninger vil der vaere en merudgift til udvikling og vedligeholdelse af en digital I@sning.
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5. Metode

Fokuserede sporgsmal:

1. Hvad er evidensen for, at man far en mere komplet og dekkende behovsvurdering af palliative behov
blandt kreeftpatienter i den specialiserede palliative indsats, hvis det er patienten selv frem for de
sundhedsprofessionelle, der vurderer patientens palliative behov?

2. Erder evidens for, at man opnar en mere komplet og deekkende behovsvurdering af palliative behov
blandt kreeftpatienter i specialiseret palliativ indsats ved systematisk brug af PRO (patient
rapporterede udfald) redskaber, end nar der ikke systematisk anvendes et PRO redskab?

3. Hvad er evidensen for, at behovsvurdering blandt voksne kreeftpatienter i specialiseret palliativ indsats
er mulig at udfere og findes acceptabel, nar der anvendes digitale lgsninger til at indsamle PRO?

Litteratursegning

Til udarbejdelsen af denne guideline blev der s@gt i litteratur i databaser mellem februar - marts 2022 (se Bilag
2).

De anvendte sggedatabaser:

Der er foretaget systematisk sggning i felgende databaser:
+ Cochrane Library

* PubMed

« CINAHL

+ EMBASE

*+ Psyclnfo

Felgende af segeord og kombinationer heraf er anvendt:

+ "Palliative Care"[MeSH] OR "Terminally IlI" [MeSH] OR “advanced cancer”

+ "Patient-reported outcomes" OR "Patient-reported outcome measurements" [MeSH] OR "Self-report"
[MeSH] OR “EORTC-QLQ" OR “symptom reporting” OR “systematic assessment”

+ "Signs and symptoms" [MeSH] OR "Quality of life" [MeSH] OR "quality of life"

Afgreensninger (limits):
For at finde s& meget relevant litteratur som muligt blev s@gningerne ikke afgraenset i forhold il alder, sprog,
studiedesign eller andet.

Der blev opstillet falgende in- og eksklusionskriterier til udveelgelse af studier.
Kriterier for inklusion:
* Undersggelser, der sammenligner patients og klinikers symptomvurderinger i palliation og onkologi.

+ Undersggelser, der sammenligner patienter, der rapporterer symptomer frivilligt og systematisk i palliativ
indsats.
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+ Undersagelser, der viser brugen af elektronisk patient rapporteret outcome (ePRO) i palliativ indsats.

Kriterier for eksklusion:
+ Studier, der handler om patienter med andre sygdomme end kreeft i palliativ indsats.

Litteratursggningen i databaserne foretaget februar-marts 2022 gav 3.663 hits (inklusiv dubletter). Med
udgangspunkt i de fokuserede spargsmal og inklusions- og eksklusionskriterier blev 71 studiers titler og
abstracts vurderet for relevans. Heraf blev 28 abstracts vurderet til at veere interessante og laest i fuldtekst.
Efter at have leest studierne i fuldtekst blev 13 udvalgt. | de 13 studiers referencelister blev der yderligere
identificeret 4 relevante studier, der blev inkluderet i retningslinjen (bilag 4).

Udveelgelsen af studier blev foretaget med afseet i de fokuserede spargsmal samt in- og eksklusionskriterier.
Arsagerne til, at studier blev fravalgt, var enten pga. de ikke kunne besvare de fokuserede spargsmal, ikke
opfyldte inklusionskriterierne eller pga. store metodiske svagheder i studierne.

Litteraturgennemgang

Alle artikler er kritisk kvalitetsvurderet af arbejdsgruppen, der har forskningsmaessige kompetencer, ud fra
vejledningen ‘Litteraturgennemgang og evidensvurdering’ fra Sekretariatet for Kliniske Retningslinjer pa
Kreeftomradet (71). Ved uenighed blev tredjepart inddraget indtil opnaelse af konsensus.

Efter kvalitetsvurdering af fuldtekster, der kunne vaere relevante til at besvare de fokuserede spargsmal, blev
17 artikler endeligt udvalgt til at indga i retningslinjen (se flowchart, bilag 3).

Formulering af anbefalinger

Alle anbefalinger er formuleret efter opnaelse af konsensus i arbejdsgruppen. Anbefalingerne med
evidensstyrke B formuleres ved brug af ordet 'bgr’, dog har vi valgt at anbefaling 3 (ePRO) formuleres med
ordet 'kan’ pa baggrund af de fa og mindre studier, samt respekt for den sarbare patientgruppe, hvor der skal
tages udgangspunkt i den enkeltes patients formaen.

Interessentinvolvering

Professor og overleege Mogens Granvold har vaeret ad hoc konsulent pa retningslinjen og har bidraget med
sparring undervejs i processen, dreftelse af litteratur og gennemlaesning af retningslinjen. Der har ikke veeret
involveret patienter, pargrende eller andre sundhedsprofessionelle i udarbejdelsen af retningslinjen.

Horing
Retningslinjen blev sendt til hgring i de relevante faglige selskaber via DMCG-PAL’s bestyrelse og der er kommet
hgringssvar fra Dansk Selskab for Palliativ Medicin og Fagligt Selskab for Palliationssygeplejersker.

Godkendelse

Faglig godkendelse:
Den faglige godkendelse er foretaget af DMCG-PAL 1. marts 2023.
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Administrativ godkendelse:
Retningslinjen er administrativt godkendt af Sekretariatet for Kliniske Retningslinjer pa Kreeftomradet (RKKP) 11.
april 2023.

Anbefalinger, der udleser betydelig merudgift
Det vurderes ikke at anbefalingerne udlgser en betydelig merudgift.

Forfattere og habilitet
Denne retningslinje er udarbejdet under Dansk Multidisciplinger Cancer Gruppe for Palliativ Indsats (DMCG-
PAL, der indgar i DMCG.dk, og finansieres af Danske Regioner) (www.dmcgpal.dk).

Arbejdsgruppe:

e Leslye Rojas-Concha, Fysioterapeut, Cand.scient.san.publ., Ph.d., Palliativ Forskningsenhed, Geriatrisk
og Palliativ Afdeling GP, Bispebjerg og Frederiksberg Hospital.

e Mathilde Adsersen, Cand.scient.san.publ., Ph.d., Palliativ Forskningsenhed, Geriatrisk og Palliativ Afdeling
GP, Bispebjerg og Frederiksberg Hospital.

e Maiken Bang Hansen, Cand.scient.san.publ., Ph.d., Palliativ Forskningsenhed, Geriatrisk og Palliativ
Afdeling GP, Bispebjerg og Frederiksberg Hospital.

Konsulent: Mogens Grgnvold, professor og overlaege, Palliativ Forskningsenhed, Geriatrisk og Palliativ
Afdeling GP, Bispebjerg og Frederiksberg Hospital.

Retningslinjen er udviklet uden ekstern stgtte og den bidragende organisations synspunkter eller interesser
har ikke haft indflydelse pa de endelige anbefalinger.
Ingen af gruppens medlemmer har interessekonflikter i forhold til den udarbejdede klinisk retningslinje.

Kontaktperson:
e Maiken Bang Hansen, Maiken.Bang.Hansen@regionh.dk, tif. 38 63 51 31

Jf. Habilitetspolitikken henvises til deklaration via Leegemiddelstyrelsens hjemmeside for detaljerede
samarbejdsrelationer; https://laegemiddelstyrelsen.dk/da/godkendelse/sundhedspersoners-tilknytning-til-
virksomheder/lister-over-tilknytning-til-virksomheder/apotekere -laeger,-sygeplejersker-og-tandlaeger

Plan for opdatering
Retningslinjen skal opdateres 1. december 2027 i regi af DMCG-PAL.

Version af retningslinjeskabelon
Retningslinjen er udarbejdet i version 9.3 af skabelonen.
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6. Monitorering

Nedenfor er anfgrt forslag til standard og indikator, der kan anvendes til at monitorere brugen af retningslinjens
anbefalinger efter den er blevet implementeret. Denne monitorering finder allerede sted i Dansk Palliativ
Database.

Standard: 50% af alle patienter tilknyttet specialiseret palliativ indsats har systematisk rapporteret deres
palliative behov ved brug af PRO.

Indikator: Andel af patienter tilknyttet specialiseret palliativ indsats, der systematisk har rapporteret deres
palliative behov ved brug af PRO.

Monitorering: Dansk Palliativ Database.
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7. Bilag

Bilag 1 — Best practice guideline

"Best practice” anbefalinger for symptomscreening med "EORTC-QLQ-C15-
PAL-spergeskemaet’ i den kliniske hverdag i
de specialiserede palliative enheder

2.udgave, August 2022

Disse ‘best practice’ anbefalinger (1.udgave) er udarbejdet som en del af forskningsprojektet 'Forbedring af
implementeringen af patient-rapporterede oplysninger (PRO) i specialiseret palliativ indsats via ‘e-PRO og best
practice anbefalinger’ finansieret af Kreeftens Bekeempelse.

Udarbejdet af Mathilde Adsersen, Maiken Bang Hansen og Mogens Granvold

Indledning

‘Best practice’ anbefalinger for symptomscreening med ’EORTC-QLQ-C15-PAL-sporgeskemaet’ i den
kliniske hverdag i de specialiserede palliative enheder er udviklet som en del af forskningsprojektet,
Forbedring af implementeringen af patient-rapporterede oplysninger (PRO) i specialiseret palliativ indsats via
'ePRO’ og best practice anbefalinger. Projektet er stattet af midler fra Kraeftens Bekaempelse.

‘Best practice’ anbefalinger er baseret pa forskningslitteratur for anvendelse af patientrapporterede
oplysninger (fx EORTC QLQ-C15-PAL) i den kliniske hverdag samt pa viden opnaet fra savel
fokusgruppeinterviews med klinikere som fra enkeltinterviews med patienter fra udvalgte specialiserede
palliative teams og hospicer i Danmark omhandlende bedst mulig brug af EORTC QLQ-C15-PAL-
spargeskemaet i den kliniske hverdag. Tak il alle klinikere og patienter, der har bidraget il udviklingsarbejdet.

Dette er farste version af ‘Best practice’ anbefalinger for symptomscreening med lEORTC-QLQ-C15-
PAL-sporgeskemaet’ i den kliniske hverdag i de specialiserede palliative enheder, som vi gnsker at
videreudvikle i samarbejde med alle specialiserede palliative enheder i Danmark. Dokumentet skal saledes
ses som et levende’ dokument, der Iabende vil blive revideret pa baggrund af Jeres erfaringer, ideer og
gnsker i klinikken.

Vi ser frem til at videreudvikle dokumentet i samarbejde med jer.

Mathilde Adsersen, Maiken Bang Hansen og Mogens Grgnvold

Bispebjerg og Frederiksberg Hospital

Palliativ Forskningsenhed, Geriatrisk og Palliativ Afdeling GP

Indgang 20D

Bispebjerg Bakke 23B, 2. sal

2400 Kgbenhavn NV

mathilde.adsersen@regionh.dk, maiken.bang.hansen@regionh.dk, mogens.groenvold@regionh.dk
TIf. 3863 5131
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1. Hvad siger forskningslitteraturen om symptomafdeaekning blandt patienter
i palliativ indsats

Faktaboks om symptomafdakning i specialiseret palliativ indsats

o Afdaekning af patientens symptomer kraever svar fra patienten selv

o Afdeekning af symptomer bar foretages systematisk, sa vidt muligt via et spargeskema

o Klinisk anvendelse af svar i spargeskemaer kraever, at svarene kvalificeres i dialog med
kliniker

o Patienter skal altid opleve, at deres spargeskemabesvarelser anvendes

o Klinikere bagr have viden om, hvorfor det er relevant at indsamle patientrapporterede
oplysninger, og hvordan de anvendes

o Derbar veere klare arbejdsgange for indsamling af patientrapporterede-oplysninger og for
klinisk anvendelse deraf

o Det ervigtigt med klare retningslinjer for, hvordan man forholder sig til patientens svar
bl.a. ud fra svaerhedsaraden af de enkelte svmotomer

Hvorfor anvende spergeskemaer til symptomafdakning?

Fra forskningslitteraturen ved vi, at klinikere og patienter har forskellig indsigt i og oplevelse af patientens
symptomer og problemer. Det derfor vigtigt, at patienter sparges ind til, hvilke symptomer og problemer de
oplever, dvs. at patienten selv vurderer sin symptombyrde (i modseetning til at klinikere gar det) og at det
geres systematisk, fx ved hjaelp af et spargeskema (1-4). Dette er vigtigt for at undga, at klinikere overser
symptomer og problemer og fordi patienter i en maske stressende situation far hjeelp il at rapportere deres
symptomer og problemer. Ved en sadan systematisk patientorienteret tilgang forbedres saledes klinikeres
indsigt i og forstaelse for patients symptomer og problemer (1-4).

Hyppigt anvendte spergeskemaer i palliativ indsats

Nar klinikere gnsker at fa patienter i palliativ indsats til at rapportere deres symptomer og problemer vha. et
spargeskema er det vigtigt, at spargeskemaet er sa kort som muligt for at minimere patientbyrden, men det er
samtidig vigtigt, at skemaet daekker de symptomer og problemer, patienter i palliativ indsats oftest oplever.
Eksempler pa sadanne spargeskemaer er ‘Edmonton Symptom Assessment System (ESAS)’, ‘European
Organisation for Research and Treatment of Cancer Quality of Life Questionaire-Core-15-Palliative Care
(EORTC QLQ-C15-PAL), ‘Palliative care Outcome Scale (IPOS)’, ‘POS-S Symptom list' og ‘Memorial
Symptom Assessment Scale (MSAS)’ (5). | en systematisk oversigtsartikel fra 2018 vurderede forfatterne
kvaliteten (validiteten og reliabiliteten) af 39 forskellige instrumenter til at vurdere symptomer og problemer
blandt patienter med fremskreden kreeft | palliative indsats (6). EORTC QLQ-C15-PAL-spargeskemaet blev
sammen med ét andet instrument vurderet til at have hgjest kvalitet og idet EORTC QLQ-C15-PAL var mindre
omfattende at besvare for patienten, endte forfatterne med at pege pa EORTC QLQ-C15-PAL som veere et
passende instrument til at vurdere symptomer og problemer blandt patienter med fremskreden kreeft i palliativ
indsats (6).
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Brug af EORTC QLQ-C15-PAL i specialiseret palliativ indsats i Danmark

Pa de danske specialiserede palliative enheder har klinikere siden 2010 anvendt EORTC QLQ-C15-PAL-
spergeskemaet til symptomscreening (7), og udfyldelsen af dette skema udger en kvalitetsindikator, da det
viser, at der er foretaget en systematisk afdeekning af symptomer og problemer. Skemaet er endvidere
anvendt i den basale palliative indsats, bl.a. i kommuner og ved visitation til specialiseret palliativ indsats.

Hvad er EORTC QLQ-C15-PAL?

EORTC-QLQ-C15-PAL er en forkortet udgave af spargeskemaet EORTC-QLQ-C30 (8), der er det globalt
mest anvendte spargeskema i kreeftforskningen (9, 10) og omfattende internationalt valideret (11-16).
Spergeskemaet EORTC QLQ-C15-PAL indeholder 14 spargsmal om ni forskellige symptomer og problemer
og et spgrgsmal om samlet livskvalitet. De 14 symptom/problem-spargsmal besvares ved at angive, i hvor hgj
grad patienten har oplevet symptomet eller problemet i den seneste uge ved at anvende en 4-punkt-svarskala:
‘slet ikke’ (score=1), ‘lidt’ (score=2), ‘en del’ (score=3) og ‘meget’ (score=4) (8).

Hvad er WISP (Write In three Symptoms/Problems instrument)?

| Dansk Palliativ Database suppleres EORTC QLQ-C-15-PAL med tre abne spgrgsmal, kaldet WISP-
spargsmal (Write In three Symptoms/Problems instrument). | WISP-spgrgsmalene kan patienten rapportere og
graduere (samme svarskala som EORTC-skemaet) op til tre symptomer eller problemer, som ikke er
inkluderet i EORTC skemaet.

Fortolkning af svar pa EORTC QLQ-C15-PAL

Nar EORTC QLQ-C15-PAL-spgrgeskemaet anvendes til symptomscreening, er det relevant, at klinikeren ved,
hvilken symptom-score, der er af klinisk relevans dvs., kender den sakaldte 'minimal clinical importance’, sagt
pa en anden made, i hvor hgj grad skal patienten som minimum opleve et symptom eller problem fer patienten
oplever et behov for at fa det afhjulpet? Forskning pa omradet har bekraeftet, at der er god sammenhaeng
mellem i hvor hgj grad en patient har oplevet et symptom eller problem og hvornar patienten gnsker at
modtage hjeelp til det: Des hgjere grad et symptom eller problem opleves i, jo stgrre er sandsynligheden for, at
patienten har et behov for at fa det afhjulpet. Nar patienter svarer, at de har oplevet et symptom eller problem
‘en del’ (svarscore=3) eller 'meget’ (svarscore=4), er der stor sandsynlighed for de har et behov for at fa hjzelp
til det. | nogle tilfeelde kan patienter ogsa opleve et behov for hjzelp, nar de oplever et symptom eller problem
'lidt” (svarscore=2) (17-20).

Faktorer, der fremmer den kliniske anvendelse af PRO

Et andet meget vigtigt forskningsomrade har beskeeftiget sig med, hvad der kan fremme og haemme, at
patientrapporterede oplysninger (fx fra EORTC QLQ-C15-PAL) implementeres i klinisk praksis (21-23). Bl.a.
falgende faktorer kan fremme anvendelsen af patientrapporterede udfald (PRO) i klinisk praksis:

- Der er defineret et klart formal for brug af patientrapporterede oplysninger (PROs), og dette er klart for
ledelse og klinikere. Formal kan fx veere patientcentreret behandling, forbedret kommunikation mellem
patient og klinikere, bedre symptomlindring og forgget livskvalitet (23, 24).

- En patientfokuseret tilgang hos ledelsen og klinikerne (21, 23, 25)

- Klinikere undervises i brugen af PRO og det sikres at klinikerne er i stand til at forklare patienterne
rationalet for og fordelene ved brugen af PRO (23).

- Der er en tovholder, nar PRO skal implementeres i klinisk praksis (21, 23).
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- Derer valgt et passende PRO instrument (22, 24).

- Der er taget stilling til, hvornar PRO vurderinger skal udferes, hvordan PRO scores og fortolkes,
hvordan PRO svar preesenteres for patienter og klinikere, og hvordan PRO kan integreres i
arbejdsgange og i patientbehandlingen (22, 23, 25).

- Det er let at modtage og opbevare PRO besvarelser, og klinikerne far hurtig adgang til PRO
besvarelser fra patienten (fx via ePRO, dvs. at patienten indrapporterer PRO elektronisk via computer,
tablet eller telefon) (23, 25).

Faktorer, der h&@mmer den kliniske anvendelse af PRO

Forskningen peger desuden pa en raekke faktorer, der kan haeemme den kliniske anvendelse af PRO. Barrierer
for klinikerne kan vaere manglende tid og (frygt for) @get arbejdsbelastning (21-23, 25), at eksisterende
arbejdsgange forstyrres (22), manglende kendskab til, hvad PRO er (21, 22), en fglelse af ikke at kunne
afhjeelpe (alle) problemer, der identificeres i PRO, fx fatigue (22, 26), problemer med at tolke PRO besvarelsen
(25) samt en general modstand overfor forandring (21, 23, 25). Som patient kan der veere barrierer i form af
besveer eller byrde ved omfattende og gentagen rapportering af PRO (25) samt frygt for PRO besvarelser vil
reducere tiden med direkte kontakt mellem patient og klinikerne (22).

2. Opsummering af ‘best practice” anbefalinger

| skemaet nedenfor er hovedpunkterne i anbefalingerne opsummeret, idet anbefalingerne for f@grste og
anden symptomscreening fglger tidsangivelserne fra Dansk Palliativ Database:

Forste Anden Efterfolgende
symptomscreening symptomscreening symptomscreeninger
Ved farste kontakt med Ved anden kontakt (for Ved efterfalgende
patienten (tre dage fortil  indlagte patienter 1-2 uger  kontakter, hvor det er
pa dagen for farste efter farste kontakt og for  klinisk relevant (fx ved
kontakt) ambulante patienter 1-4 forveerring i patientens

uger efter farste kontakt)  tilstand, ved indlaeggelse,
som opfglgning pa
iveerksat behandling, etc.)
Patienter, der er i stand til at udfylde skemaet, forklares, hvorfor de bedes udfylde
skemaet. Patienterne udfylder skemaet selv, evt. med hjeelp til opleesning og
afkrydsning fra personalet. Det er udelukkende patienten selv, der giver svarene.
Samtale med patienten om besvarelsen af EORTC QLQ-C15-PAL-spargeskemaet.
Fokus pa scoren 'en del’ og 'meget’ (evt. scoren 'lidt’) samt det, der er vigtigst for
patienten.
Der kan veere behov for en prioritering af symptomer ud fra et klinisk/fagligt og
patientcentreret perspektiv/vurdering.
- Sammenligning af aktuelle besvarelse med tidligere
besvarelse af EORTC QLQ-C15-PAL-spgrgeskemaet
Hvis spargeskemaet er pa papir, bar det indtastes/indscannes i den elektroniske
patientjournal.
Om muligt dokumenteres desuden samtalen om svarene, hvilke indsatser, der er
iveerksat, og hvornar der planleegges opfalgning.
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3. Hvorfor og hvem skal jeg symptomscreene med EORTC QLQ-C15-PAL-
sporgeskemaet?

Pa de danske specialiserede palliative enheder anvendes EORTC QLQ-C15-PAL-spargeskemaet til den
lgbende symptomscreening, og har siden 2010 veeret en integreret del af Dansk Palliativ Database (7). Ved
lgbende symptomscreening forbedres muligheden for at opdage forveerringer i patientens situation rettidigt.
EORTC QLQ-C15-PAL-spargeskemaet er ligeledes en made, hvorpa du kan sikre dig, at patienter inddrages i
deres eget forlgb og de bliver mere opmaerksomme pa, hvordan de har det og far muligheden for at formidle
dette videre til dig og dine kollegaer. Vi ved kun, hvordan patienter har det, hvis vi sparger, og forskningen har
vist, at det ikke er tilstraekkeligt at sperge overordnet til, hvordan patienter har det.

EORTC QLQ-C15-PAL-spargeskemaet er udviklet til kreeftpatienter, og sparger ind til de symptomer, som
kreeftpatienter i specialiseret palliativ indsats oftest oplever. EORTC-data fra de danske specialiserede
palliative enheder viser desuden, at til trods for EORTC QLQ-C15-PAL-spargeskemaet er udviklet il
kreeftpatienter, sa er skemaet ogsa relevant at anvende til patienter med andre livstruende diagnoser, idet
symptomforekomsten er teet pa at veere den samme (upubliceret manuskript). | det spargeskema, der
anvendes i de danske specialiserede palliative enheder, er der desuden mulighed for at patienterne kan
angive op til tre symptomer udover dem, der systematisk sparges ind til i EORTC-skemaets 15 spargsmal,
hvilket giver patienterne mulighed for at anfare de vigtigste @vrige symptomer og problemer, de oplever.
EORTC QLQ-C15-PAL-spargeskemaet har siden 2010 veeret anvendt pa tveers af diagnoser blandt patienter i
de specialiserede palliative enheder i Danmark.

EORTC QLQ-C15-PAL-spargeskemaet, der anvendes i de specialiserede palliative enheder i Danmark kan
findes her: http://www.dmcgpal.dk/865/indtastningogudtrk.

Spargeskemaet sparger ikke ind til sociale og eksistentielle/andelige problemstillinger og det er derfor
vaesentligt, at disse omrader afdeekkes/undersgge pa anden vis; ogsa fordi disse emner typisk sjeeldent
naevnes af patienterne i de abne spgrgsmal.

4. Forste symptomscreening (EORTC-skema 1)
4.1. Tidspunkt for EORTC-skema 1

Jaevnfar indikatordefinition fra Dansk Palliativ Database foretages farste symptomscreening med EORTC
QLQ-C15-PAL-spargeskemaet i perioden fra tre dage for til dagen for farste kontakt med den specialiserede
palliative enhed for de patienter, der meningsfuldt er i stand til det, uafhangigt af diagnose.

4.2. Arbejdsgange i forbindelse med indhentning af EORTC-skema 1 besvarelse

Det er vaesentligt, at der er klare arbejdsgange, der sikrer, at EORTC QLQ-C15-PAL-spargeskemaet sendes
ud rettidigt eller ligger som en fast del af de papirer, som medtages ved den farste kontakt med patienten.

EORTC QLQ-C15-PAL-spergeskemaet kan saledes enten:

e sendes il patienten forud for den farste kontakt enten som papirskema eller som elektronisk
link/dokument eller
o medbringes til det farste made med patienten (i enheden eller i hjemmet).
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Nogle enheder sender skemaet ud til patienten som vedhaeftet fil eller elektronisk link til besvarelse, men
medtages OGSA i papirform pa farste hjemmebesgag, sa det kan udfyldes der, safremt patienten ikke har faet
udfyldt det tilsendte skema.

Nar EORTC QLQ-C15-PAL-spgrgeskemaet udsendes inden farste hiemmebesgg, er det vaesentligt at
introducere EORTC QLQ-C15-PAL-spgrgeskemaet for patienten, og der bar derfor medfglge et brev med en
introduktion til skemaet (se eksempel pa falgebrev i bilag 1).

Nar EORTC QLQ-C15-PAL-spargeskemaet medbringes pa forste hiemmebesgag eller udleveres i den
palliative enhed, er det selvfglgelig ligeledes vaesentligt at introducere skemaet for patienten inden
udfyldelsen. Introduktionen kan indeholde fglgende (for hvert punkt angives et forslag til svar):

¢ Hvorfor anvendes EORTC QLQ-C15-PAL-spgrgeskemaet?

o Jeg anvender skemaet for at fa viden om, hvordan du har det og jeg ger det med dette korte
spergeskema, sa jeg er sikker pa, at jeg kommer rundt om de hyppigste symptomer og
problemer og ikke glemmer at fa spurgt ind til noget, der er vigtigt for dig.

e Hvem vil se svarene fra EORTC QLQ-C15-PAL-spgrgeskemaet?
o | vores enhed er det fx kontaktleege og sygeplejerske, der kigger pa din besvarelse
e Hvor ofte vil patienten blive praesenteret for EORTC QLQ-C15-PAL-spargeskemaet?

o Jeg vil bede dig om at udfylde det igen inden naeste gang vi ses, og herefter vil vi spgrge dig

om det med jeevne mellemrum eller nar der sker eendringer i hvordan det gar.
e Hvorfor gentages EORTC QLQ-C15-PAL-spargeskemaet lgbende i forlgbet?

o Jeg bruger skemaet til at falge med i hvordan du har det, og derfor vil du ogsa labende, nar
jeg vurderer, at det er relevant, bede dig om at udfylde et nyt skema, sa jeg bedst muligt kan
felge med i og handle pa, hvordan du har det.

Patienten udfylder selv EORTC QLQ-C15-PAL-spargeskemaet, men for nogle patienter, kan det veere en
hjzelp, at spargsmal og svarmuligheder leeses hgit, og at du ligeledes krydser af ved de svar, som patienten
angiver.

Nar EORTC-skema skal udleveres pa higmmebes@ag kan | med fordel implementere arbejdsgange i jeres
enhed, der gar det lettere at huske at medbringe og udlevere EORTC-skema 1 (og opfalgende EORTC QLQ-
C15-PAL-spgrgeskemaer). Det er en god ide at have et plastikchartek eller mappe liggende klar inden hvert
planlagt hjemmebes@g med relevant materiale, herunder EORTC-skemaer. | den forbindelse kan hvert
EORTC-skema (EORTC-skema 1, EORTC-skema 2, EORTC-skema 3 osv.) med fordel printes i hver sin let
genkendelig farve saledes, at det er let at adskille, hvilke EORTC-skemaer, der er udleverede, og hvilke der
ligger klar i chartekket/mappen til fremtidige beseg. Da EORTC-skema 1 og EORTC-skema 2 er de skemaer,
der skal indtastes i Dansk Palliativ Database, sa kan det veere seerligt nyttigt at give dem let genkendelige
farver.
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4.3. Nar EORTC-skema 1 er udfyldt, hvilke symptomer og problemer skal jeg sa handle
pa?

Spergeskemaet kan ikke sta alene, og besvarelsen bar fglges op af en samtale med patienten. Det er
vaesentligt at veere opmaerksom pa, hvad der er vigtigt for den enkelte patient. Her er nogle relevante rad i
forhold til patientens svar pa EORTC QLQ-C15-PAL-spargeskemaet:

e Du kan starte bredt og undersage, om der symptomer som patienten seerligt @nsker, at der fokuseres
pa? Fx:

"Tak for at du har svaret pa spgrgeskemaet, det giver mig et godt indblik i, hvordan du har det.
Efter jeg har set dine svar, er jeg meget interesseret i at hare, om der er noget du gnsker, at vi
har seerligt fokus pa?’ Du kan ogsa, hvis patienten har angivet en lav livskvalitetsscore (eller
ikke den hajeste) sige: jeg kan se, at du har angivet din livskvalitet til at veere °X’, kan du teenke
pa noget, vi kan hjeelpe dig med, der kan forage din livskvalitet? Eller sagt pa en anden made,
er der et symptom eller problem, som det er seaerligt vigtigt, at vi praver at gare noget ved, hvis
din livskvalitet skal blive bedre?".

e Udover at sperge patienten, hvad der er vigtigst for ham/hende, sa kan du ogsa bruge svar-scoren pa
de enkelte spargsmal til at veelge, hvad der skal fokuseres pa. Her er det relevant farst at fokusere pa
de symptomer og problemer, hvor patienten har oplevet dem ’en del’ (svarscore=3) eller 'meget’
(svarscore=4), som er dem, de oftest har behov for at fa hjeelp til. Er der tid til det, fx hvis patienten
aldrig eller kun fa gange har svaret at de oplever et symptom eller problem ‘en del’ eller 'meget’, sa
kan der yderligere fokuseres pa symptomer og problemer, der er oplevet lidt’ (svarscore=2) (17-20).
Sammen med patienten kan du dernzest ud fra en faglig vurdering og ud fra patientens gnsker
overveje, hvad og hvor meget, der kan gares.

5. Anden symptomscreening (EORTC-skema 2)

5.1. Tidspunkt for EORTC-skema 2

Jeevnfar definition fra Dansk Palliativ Database er anden udfyldelse af EORTC QLQ-C15-PAL-spargeskemaet
1-2 uger efter farste kontakt for indlagte patienter og 1-4 uger efter fgrste kontakt for ambulante patienter.

5.2. Arbejdsgange i forbindelse med indhentning af EORTC-skema 2 besvarelse

Arbejdsgangene i forhold til at indhente en patientbesvarelse pa EORTC-skema 2 er de samme som
beskrevet ved EORTC-skema 1 i afsnit 4.2. Dog er tidspunktet for at EORTC-skema 2 besvarelsen naturligvis
ikke er knyttet til farste patientkontakt, men i stedet il et senere tidspunkt i patientforlgbet.

Ved EORTC-skema 2 vil tidspunktet for, hvornar det skal udsendes/udleveres dels afhaenge af, om patienten
er indlagt eller hiemme, og dels af, hvornar de naeste kontakter er planlagt. Det starre tidsspaend, hvori
EORTC-skema 2 kan udfyldes, gar det seerligt vigtigt, at der er klare arbejdsgange, der sikrer, at EORTC-
skema 2 udsendes/udleveres rettidigt, herunder ikke mindst hvem, der har ansvaret for det sker. Nogle
palliative enheder har gode erfaringer med at udpege en person, der far den rolle lsbende at minde sine
kollegaer om at fa indhentet EORTC-skema 2, dvs. en slags tovholder.
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Nar du beder patienten om at udfylde EORTC-skema 2, kan du udover, hvad der er beskrevet i afsnit 4.2.
omkring, hvad der siges til patienten i forbindelse med udlevering af EORTC-skemaer, minde patienten om, at
de har udfyldt spargeskemaet tidligere og om hvorfor du igen beder dem udfylde skemaet, sa de kan se
meningen med det. Forteel gerne patienten, hvad du bruger skemaet til, fx ‘Jeg vil gerne se, hvordan du har
det i dag sammenlignet med, hvordan du havde det sidste gang jeg sa dig, fx som evaluering af den
behandling, der er sat i gang, justeringer i medicin eller andre tiltag, der métte veere igangsat eller til at se
hvad der er vaesentligt for dig lige nu, og om der er behov for, at vi fokuserer pa noget seerligt i vores made i

dag'.

5.3. Nar EORTC-skema 2 er udfyldt, hvilke symptomer og problemer skal jeg sa handle
pa?

Udgangspunktet for handteringen af svarene er det samme som ved farste symptomscreening (se afsnit 4.3).
Ved dette opfalgende EORTC QLQ-C15-PAL-spargeskema (og de nzeste) vil det dog ogsa veere relevant at
se pa udviklingen i symptomer og problemer siden sidst og szerligt sperge ind til de symptomer/problemer,
hvor der ses en &ndring (forveerring og forbedring). Hvis der er sket mange aendringer, kan der vaere behov
for at sparge patienten, om der er nogle andringer der er seerligt vigtige at fokusere pa ferst. Eller fortzelle
patienten, at du starter med at fokusere pa et bestemt symptom, da du af erfaring ved, at dette symptom ofte
pavirker de andre symptomer og problemer, som patienten oplever.

6. Efterfolgende symptomscreeninger (EORTC-skema 3+)

Efter anden symptomscreening anbefales det at symptomscreene |lgbende i patientforlgbet, fx i forbindelse
med:

e Forveerring i patientens tilstand

e At patienten bliver indlagt

e Atdeterlaenge siden, der har veeret kontakt med patienten

e At patienten overflyttes til en anden SPI-enhed eller sendes hjem
Retningslinjerne for disse efterfglgende symptomscreeninger (EORTC-skema 3+) er som ved EORTC-skema-
2 (se afsnit 4.2.-4.3).

7. Hvordan sikrer jeg mig aktiv anvendelse af EORTC-besvarelserne?

For at patienter skal fgle sig motiverede for at udfylde EORTC-skemaer er det meget vigtigt, at de oplever, at
deres svar bliver set (og handlet pa) af sygeplejerske, leege eller en anden fagperson fra den palliative enhed.
Det er derfor vigtigt, at du inden en patientkontakt undersager, om der er udfyldt et EORTC-skema
umiddelbart inden (digitalt eller pa papir) og forholder dig til en eventuel patientbesvarelse inden mgdet med
patienten.

Hvis der ikke foreligger et EORTC-skema pa et tidspunkt, hvor dette er planlagt (som minimum i forbindelse
med farste patientkontakt og 1-4 uger efter som beskrevet i afsnit 4.1. 0g 5.1), er det vigtigt at sperge til det og
evt. bede patienten om at udfylde det.
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Det er som naevnt afgarende, at patienten oplever, at deres besvarelse bliver brugt aktivt i samtalen med dem,
sa det giver mening, at de bruger tid pa at udfylde spargeskemaet. Henvis som minimum til du har set
besvarelsen fx

"Tak for, du har udfyldt skemaet — det gav mig en god forstaelse af, hvordan du har det nu’

Hvis patienten allerede har udfyldt et EORTC-skema tidligere i det palliative forlgb, sa henvis desuden gerne,
nar det er relevant, til endringer fra sidste udfyldte EORTC-skema, som du kan se hos patienten, og fokusér
gerne bade pa forbedringer og pa forveerringer. Det kan i nogle tilfeelde vaere en hjeelp til at give patienten en
forstaelse af at han/hun har faet det darligere eller bedre og at du er klar over det, eller til at starte en dialog
om, hvordan sygdommen har udviklet sig.

Desuden er det (afheengigt af af EPJ-system) ofte en god ide at indtaste patientens svar i det elektroniske
patientjournalsystem (fx SP eller MitSygehus) (hvis ikke skemaet udfyldes digitalt af patienterne). Dette sikrer,
at svarene er tilgaengelige for alle klinikere, der er involveret i behandling og pleje af patienten. Og safremt der
senere udfyldes flere skemaer, giver det adgang til at se, hvordan patientens symptomer og problemer har
udviklet sig over tid.

Det er relevant, at svarene og den viden du har opnaet fra EORTC-skemaerne anvendes:

e | forbindelse med den patientkontakt (i hjemmet eller den palliative enhed), hvor EORTC-skemaet
udfyldes/er udfyldt. Her anvendes patientens svar i dialogen med patienten, og der ivaerkseettes tiltag i
det omfang der er brug for det /udveelges veesentligste symptomer/problemer at iveerkseette tiltag i
forhold til.
o til at se om der sker en udvikling i symptombilledet over tid, hvilket ogsa kan kommenteres i dialogen
med patienten nar der er sket vaesentlige forvaerringer eller forbedringer.
Det kan desuden veere relevant at have en dialog med dine kollegaer om patientens svar pa EORTC-skemaet,
og her er det seerligt oplagt pa tveerfaglig konference, hvor der kan treekkes pa ekspertise pa tveers af
faggrupper. Det er ofte saerligt EORTC-skema 1, der anvendes pa tvaerfaglig konference.
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Bilag 1: Eksempel pa folgebrev, der kan udsendes til patienter sammen med EORTC QLQ-
C15-PAL-sporgeskemaet

Kere[ ]

| [ palliativ enhed ] vil vi bede dig om at svare pa, i hvor hgj grad du oplever forskellige symptomer og
problemer inden vi mgdes naeste gang. Du kan angive dine symptomer og problemer i det vedlagte
spergeskema (der kaldes EORTC QLQ-C15-PAL spgrgeskemaet). Vi gnsker, at du udfylder spgrgeskemaet,
da det er med til at giver os en bedre forstaelse af, hvordan du har det og hvad der er vigtigt for dig at fa hjeelp
til pa nuveerende tidspunkt, sa vi ikke overser noget, der er vaesentligt for dig.

Nar du har udfyldt spargeskemaet, vil en laege eller sygeplejerske fra vores enhed gennemga dine svar og
forholde sig til dem.

Hvis du har spargsmal til udfyldelse af spargeskemaet, sa er du velkommen til at kontakte os pa tif.
XXXXXXXX.

Med venlig hilsen

Personalet pa enhed [ ]
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(Patient-reported
outcomes[Title/Abstract]))

AND

((Signs and
symptoms[MeSH Terms])
OR (Quality of life[MeSH
Terms]) OR (quality of
life[Title/Abstract])))

Ingen
restriktioner

601
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CINAHL

16.03.2022

"Palliative Care" OR
"Terminally |Il Patients"
OR “advanced cancer”

AND

“Patient-reported
outcome measurements”
OR “Self-report” OR
‘EORTC-QLQ” OR
“Patient-reported
outcomes” OR “symptom
reporting” OR “systematic
assessment”

AND

“Signs and symptoms”
OR *“quality of life”

Ingen
restriktioner

343

PubMed

23.03.2022

(((Palliative Care[MeSH
Terms]) OR (Terminally
[lI[MeSH Terms]) OR
(advanced
cancer(Title/Abstract]))

AND

((Patient-reported
outcome
measurements[MeSH
Terms]) OR (Self-
report{MeSH Terms]) OR
(EORTC-
QLQ[Title/Abstract]) OR
(Patient-reported
outcomes(Title/Abstract])
OR (symptom reporting
[Title/Abstract]) OR
(systematic assessment
[Title/Abstract]))

AND

((Signs and symptoms
[MeSH Terms]) OR
(Quality of life[MeSH
Terms]) OR (quality of
life[Title/Abstract])))

Ingen
restriktioner

624

EMBASE

29.03.2022

(Palliative Care OR
Terminally Il Patients OR
advanced cancer).mp.

Ingen
restriktioner

700
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AND

(Patient-reported
outcome measurements
OR Self-report OR
EORTC-QLQ OR
Patient-reported
outcomes OR symptom
reporting OR systematic
assessment).mp.

AND

((Signs and symptoms)
OR quality of life).m_titl.

Psyclnfo

30.03.2022

(Palliative Care OR
Terminally lll Patients OR
advanced cancer)

AND

(Patient-reported
outcome measurements
OR Self-report OR
EORTC-QLQ OR
Patient-reported
outcomes OR symptom
reporting OR systematic
assessment)

AND

(Signs and symptoms OR
quality of life)

Ingen
restriktioner

298

| alt

3663

28

13
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Bilag 3: Flowchart

Titler/abstracts i alt:
+ Cochrane Library 1097
* PubMed 1225
+ CINAHL 343
+ EMBASE 700
* PsycInfo 298
| alt 3663
|
| |
Abstracts udvalgte i fuldtekst: Ekskluderede titler/abstracts
inklusive gengangere:
+ Databases@gning 28
* Handsegning 4 3635
| alt 32
|
| |
Fuldtekster inkluderet i retningslinjen Fuldtekster ekskluderet i retningslinjen

17 15
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Bilag 4: Evidenstabel

DMCG-PAL

Forfatter Ar Studietype | Studiets | Befolkningstype Intervention Resultat Kommentarer
kvalitet
Patientens palliative behovsvurdering vs. klinikerens palliative behovsvurdering
Goléi¢etal. | 2015 | Longitudinal | 2b Included 135 cancer | Investigated differences in | Physicians underestimated Spearman
study patients and their pain assessments pain in 46% (n=62) of patients, | correlation
physicians from a performed weekly up to 4 | and females and patients who
single hospice in weeks by physicians using | reported higher levels of pain
Croatia. the numeric rating scale were at risk for pain
(NRS) and by patients underestimation by physicians.
using NRS the EORTC
QLQ-C15-PAL and ESAS.
Jonesetal. | 2011 | Longitudinal | 2b Included 127 Examined the extent of Day 3 mean level differences Paired t-tests on
study patient/physician agreement between for the patient/physician pairs absolute mean
pairs at ‘Day 3'and | advanced cancer patients’ | ranged from small to large difference scores
90 patient/physician | physicians at two time (Cohens d 0.29-0.88), butthe | and intraclass
pairs at ‘Day 6" after | points using the McGill overall agreement between correlation
admission to a Quality of Life change scores of pairs was coefficients.
single palliative care | Questionnaire (MQOL) poor at both time points.
unit from Canada. and ESAS.
Laugsand et | 2010 | Cross- 3b Included 1,933 Evaluated the extent of Moderate agreement between | Wilcoxon Signed-
al. sectional patients with agreement between patient-clinicians’ assessments | Rank test
study advanced cancer patient and clinician’s at the individual level (ICC 0.38 | comparing
and 1,933 clinicians | assessments of symptom | to 0.59). Clinicians intensity of
(735 physicians, 994 | intensity using the EORTC | underestimated the symptom symptoms, mean
nurses and 204 QLQ-C30. intensity in approximately 10% | score difference,
physicians or of patients. intraclass
nurses) from 17 correlation
palliative care units coefficients and
across 11 EU the weighted
countries. kappa coefficient.
Matsumura et | 2021 | Longitudinal | 2b Included 130 Determined the level of The exact agreement on seven
al. study patients with agreement in the symptoms measured by
advanced cancer proportion of 7 symptoms | patients and nurses ranged
and their nurses self-reported by patients from 15.4% (fatigue) to 57.7%

39




Klinisk Retningslinje | Kraeft

DMCG-PAL

from a single
palliative care unitin
Japan.

using the EORTC QLQ-
C15-PAL and symptom
assessments performed

(nausea and vomiting) at the
time of hospitalization and from
26-71% after 1 week of the

by nurses on the Support | hospitalization.
Team Assessment
Schedule (STAS) up to
two weeks.
Petersenet | 2006 | Longitudinal | 2b Included 115 cancer | Investigated the level of The exact agreement at the Mean score
al. study patients/physician agreement on symptom first symptom assessment differences,
pairs at the day of assessments between between patients and Spearman
first contact and 263 | patients/physicians using | physicians ranged from 21- correlation and
pairs for the EORTC QLQ-C30, ESAS | 62%. After 1-13 weeks the the weighted
following 13 weeks | and HADS weekly for up | percentages of exact and close | kappa coefficient.
from a single Danish | to 13 weeks. to exact agreements deviated
palliative care unit. less than 4% in symptoms
scores.
Stephens et 1997 | Two 1b Included 1,421 lung | Both trials compared From the 33,442
al. randomized cancer patients and | symptom assessments patient/physician comparisons
trials 933 physicians in between patients and their | on 11 symptoms, 15% (5,127)
the Trial LU12, and | physicians with respect to | physicians underestimated
2,188 lung cancer compliance, severity, and | symptom severity and 7%
patients and 1,480 outcomes for six months. | (2,246) overestimated severity.
physicians in the Patients completed Disagreement had a tendency
Trial LU13 from over | Rotterdam Symptom to increase when patients
20 centers in the Checklist and physicians a | reported symptoms with high
UK. list of eleven physical scores.
symptoms.
Stromgren et | 2001 | Cohort study | 2b Included 58 Investigated the extentto | Patients self-reported many Calculated
al. advanced cancer which the symptoms self- | symptoms not recorded by “doctor symptom
patients from a reported by patients using | physicians in the medical recognition %”
single palliative care | the EORTC QLQ-C30, record, except for pain (DSR), i.e., the
unit in Denmark. ESAS and HADS, were (recognized in 96-98% of the extent to which
covered by the medical cases). The probability of symptoms
records. detecting a symptom by experienced by
physicians increased by its patients were

severity.

recognized by
their physicians.
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Yemen.

open question followed by
a list of 20 symptoms.

66 (18%) were voluntarily
reported, of which the most

Stromgren et | 2001 | Cohort study | 2b Included 56 Investigated the extentto | Most of the symptoms self- Calculated ‘nurse
al. advanced cancer which the symptoms reported by patients were not symptom
patients from a reported by patients using | covered by nursing records, recognition %”
single palliative care | the EORTC QLQ-C30, except for pain and poor (NSR), i.e., the
unit in Denmark. ESAS and HADS were physical function (recognized in | extent to which
covered by the nursing 85% and 84% of the cases, symptoms
records. respectively). The probability of | experienced by
detecting a symptom by the patients were
nurse increased by the severity | recognised by
of symptoms and for physical their nurses.
symptoms.
Toetal. 2012 | Longitudinal | 2b Included symptom Examined the relationship | The correlation of the total of all | Pearson
study assessments of between simultaneous seven symptom domains was | correlations
29 cancer patients symptom ratings of poor (r = 0.25). The mean
and 21 nurses from | patients using the difference for symptoms
a single Australian Symptom Assessment ranged from sleep (- 0.03) to
inpatient palliative Scale (SAS) over a three- | appetite (1.07).
care unit. month period.
Forfatter Ar Studietype Studiets | Befolkningstype Intervention Resultat komentarer
kvalitet
Systematisk indberetning af palliative behov med PRO
Alsirafy etal. | 2016 | Cohortstudy | 2b Included 89 cancer | Explored the prevalence From the 1,498 symptoms
patients receiving and severity of symptoms | reported, 1,318 (88%) were
palliative care from a | voluntarily reported using | systematically assessed and
single cancer center | an open-ended question 180 (12%) were voluntarily
in Egypt. vs. systematically reported, of which pain and
assessed using a list of 57 | shortness of breath were the
symptoms. most frequent.
Alsirafy etal. | 2016 | Cross- 3b Included 50 cancer | Examined the prevalence | From the 375 symptoms
sectional patients from an and severity of symptoms | reported, 309 (82%) were
study oncology center in voluntarily reported on an | systematically assessed and
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prevalent were pain and
fatigue.

Hoekstraet | 2006 | Randomized | 1b Included 146 cancer | Investigated the effect of | At follow-up the prevalence and
al. Controlled patients receiving systematic reporting of severity of several symptoms
Trial treatment in two symptoms on the were lower in the intervention
Dutch hospitals. prevalence and severity of | group compared to the control

10 symptoms using group, but statistically
Symptom Monitor for two | significantly lower prevalence
months in the intervention | for constipation and vomiting.
group.

Homsietal. | 2006 | Cohortstudy | 2b Included 200 cancer | Investigated the Of the 2,397 symptoms
patients referred to | prevalence and severity of | identified, 2,075 (87%) were
palliative care center | symptoms reported on systematically identified and
in USA open-ended questioning 322 (13%) were volunteered

vs those systematically and the most prevalent
assessed using a 48- symptoms voluntarily reported
question survey. were pain and fatigue.

Forfatter Ar Studietype | Studiets | Befolkningstype Intervention Resultat komentarer

kvalitet

Brugen af elektronisk

PRO i den palliative indsats

Fyllingenet | 2009 | Cross- 3b Included 370 cancer | Explored the ability of A total of 86 patients required
al. sectional patients receiving patients to use a assistance to complete the
study palliative care in touchscreen laptop for the | instrument. Those requiring
Norway. assessment of symptoms | assistance were significantly

with a 60-questions older, had worse KPS, and
instrument and poorer cognitive function than
investigated which factors | those not requiring assistance.
predicted the need for
assistance.

Hachizuka et | 2010 | Cohort study | 2b Included 19 cancer | Investigated the The user-friendliness of the

al.

patients in home

acceptability of electronic

instrument was rated as 8 on a
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hospice care in

diaries survey to self-

scale of 0 (worst) to 10 (best),

Japan. report symptoms. showing a high acceptability by
patients.
Hjermstad et | 2012 | Cohort study | 2b Included 965 Evaluated the feasibility of | Overall, electronic symptom
al. advanced cancer computer-based symptom | assessment of patients was
patients treated in assessment in cancer feasible, regardless of place of
17 palliative care patients and identified care, culture, and language.
units, hospices, factors associated with More than 50% of patients
general oncology or | discontinuation, need for | preferred computerized
medical wards from | assistance and patient assessment to a paper and
8 European preferences. pencil version.
countries.
Kallenetal. | 2012 | Qualitative 3b Included 18 cancer | Evaluated the usefulness | All participants reported that
study patients/caregivers | of an electronic medical the system was usable, it

and 9 clinicians from
a single palliative
care department in
USA.

record for entering clinical
data and PRO to be
available during the
clinical encounter.

would facilitate patient-provider
communication, shared
decision making, and they
would recommend it.
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8. Om denne kliniske retningslinje

Denne kliniske retningslinje er udarbejdet i et samarbejde mellem Danske Multidisciplinaere Cancer Grupper
(DMCG.dk) og Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram (RKKP). Indsatsen med retningslinjer er
forsteerket i forbindelse med Kreeftplan IV og har til formal at understette en evidensbaseret kreeftindsats af hgj
og ensartet kvalitet i Danmark. Det faglige indhold er udformet og godkendt af den for sygdommen relevante
DMCG. Sekretariatet for Kliniske Retningslinjer pa Kraeftomradet har foretaget en administrativ godkendelse af
indholdet. Yderligere information om kliniske retningslinjer pa kreeftomradet kan findes pa:
www.dmcg.dk/kliniske-retningslinjer

Retningslinjen er malrettet klinisk arbejdende sundhedsprofessionelle i det danske sundhedsvaesen og
indeholder systematisk udarbejdede udsagn, der kan bruges som beslutningsstette af fagpersoner og
patienter, nar de skal treeffe beslutning om passende og korrekt sundhedsfaglig ydelse i specifikke kliniske
situationer.

De kliniske retningslinjer pa kraeftomradet har karakter af faglig radgivning. Retningslinjerne er ikke juridisk
bindende, og det vil altid veaere det faglige skan i den konkrete kliniske situation, der er afgarende for
beslutningen om passende og korrekt sundhedsfaglig ydelse. Der er ingen garanti for et succesfuldt
behandlingsresultat, selvom sundhedspersoner fglger anbefalingerne. | visse tilfelde kan en
behandlingsmetode med lavere evidensstyrke veere at foretraekke, fordi den passer bedre til patientens
situation.

Retningslinjen indeholder, ud over de centrale anbefalinger (kapitel 1 — quick guide), en beskrivelse af
grundlaget for anbefalingerne — herunder den tilgrundliggende evidens (kapitel 3), referencer (kapitel 4) og
anvendte metoder (kapitel 5).

Anbefalinger maerket A baserer sig pa steerkeste evidens og anbefalinger meaerket D baserer sig pa svageste
evidens. Yderligere information om styrke- og evidensvurderingen, der er udarbejdet efter "Oxford Centre for
Evidence-Based Medicine Levels of Evidence and Grades of Recommendations”, findes her:

Generelle oplysninger om bl.a. patientpopulationen (kapitel 2) og retningslinjens tilblivelse (kapitel 5) er ogsa
beskrevet i retningslinjen. Se indholdsfortegnelsen for sidehenvisning til de gnskede kapitler.

Retningslinjeskabelonen er udarbejdet pa baggrund af internationale kvalitetskrav til udvikling af kliniske
retningslinjer som beskrevet af bade AGREE |I, GRADE og RIGHT.

For information om Sundhedsstyrelsens kreeftpakker — beskrivelse af hele standardpatientforlgbet med
angivelse af krav til tidspunkter og indhold - se for det relevante sygdomsomrade: https://www.sst.dk/

Denne retningslinje er udarbejdet med gkonomisk statte fra Sundhedsstyrelsen (Krzeftplan 1V) og RKKP.
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