S%Wndhedsstyrelsen

i

[ILLITVTRTTTTTe

|| Kt

KOL — KRONISK OBSTRUKTIV LUNGESYGDOM
Anbefalinger for tidlig opsporing, opfelgning,

behandling og rehabilitering






S%vndhedsstyrelsen

ANBEFALINGER FOR KOL
— KRONISK OBSTRUKTIV LUNGESYGDOM

Anbefalinger for tidlig opsporing, opfalgning,
behandling og rehabilitering

2006



KOL — Kronisk Obstruktiv Lungesygdom

Anbefalinger for tidlig opsporing, opfelgning,
behandling og rehabilitering

Udgiver:

Sundhedsstyrelsen

Islands Brygge 67

2300 Kgbenhavn S

URL: http://www.sst.dk

Publikationen kan laeses pa www.sst.dk/KOL-projekt

Redaktion:
Laege, MPH Jette Blands, Sundhedsstyrelsen,
Fuldmaegtig Lotte Baelum, Sundhedsstyrelsen

Emneord: Kronisk Obstruktiv Lungesygdom, KOL, Rygerlunger, Forebyggelse, Tidlig
opsporing, Rehabilitering, Rygestop, Patientuddannelse, Patientundervisning, Fysisk
treening, Ernzeringsvejledning, Ernzeringsterapi, Medicinsk behandling, Psykosocial stotte

Sprog: Dansk

Kategori: Anbefalinger
Version: 1.0

Versionsdato: December 2006

Design: 1508 A/S

Tryk: Scanprint A/S

Forsidefoto: Andreas Szlavik. Foto side 28, 50, 64, 70 og 126: Geir Haukursson.
@vrige billeder venligst udlant af Indenrigs- og Sundhedsministeriet.

Elektronisk ISBN: 87-7676-393-5
Den trykte versions ISBN: 87-7676-392-7

Elektronisk format: pdf

Publikation kan bestilles gennem:
Sundhedsstyrelsens publikationer
Schultz Information

Herstedvang 12

2620 Albertslund

Telefon: 70 26 26 36

E-mail: sundhed@schultz.dk

Pris: kr. O, dog betales ekspeditionsgebyr

Udgivet af: Sundhedsstyrelsen, december 2006

2 Anbefalinger for KOL — Kronisk Obstruktiv Lungesygdom


http://www.sst.dk
http://www.sst.dk/KOL-projekt
mailto:sundhed@schultz.dk

Forord

I Regeringens sundhedsprogram ”Sund Hele Livet” fremhaves otte folkesyg-
domme, som i serlig grad er relevante i den patientrettede forebyggelse. Pa
den baggrund har Sundhedsstyrelsen arbejdet med at udvikle den systematiske
forebyggelse og medvirke til, at denne integreres i behandlingsindsatsen.
Et af resultaterne heraf er nervaerende ”Anbefalinger for tidlig opsporing,
opfelgning, behandling og rehabilitering af Kronisk Obstruktiv Lungesyg-
dom, KOL.

KOL-anbefalingerne er evidensbaserede og udarbejdet pa baggrund af den
nyeste tilgaengelige litteratur p4 omradet, herunder metaanalyser, Cochrane
review samt evidensbaserede internationale guidelines og retningslinjer pa
omrédet. Disse dokumenterer, at man gennem en malrettet og systematisk
indsats pa tveers af sektorer og faggraenser kan pavirke sygdomsudvikling,
behandling, mestring af sygdommen, funktionsevne, sygelighed og over-
levelse.

Der er i de senere ar i stigende grad fokuseret pd KOL. I anbefalingerne
peges der pa det vaesentlige 1, at arbejdet sker systematisk, hvilket ikke fuldt
ud er tilfeldet i dag. Anbefalingerne giver derfor anvisninger for den fortsatte
udvikling af arbejdet og beskriver sdledes den optimale indsats for omradet.
Anbefalingerne er som sadan vigtige sigtepunkter for alle, der beskaeftiger
sig med KOL i det danske sundhedsvasen. De vil kunne implementeres i takt
med de gkonomiske og ressourcemassige muligheder og prioriteringer.

Malgruppen for anbefalingerne er sundhedsfaglige ledere, administratorer og
beslutningstagere samt sundhedspersonale i regioner og kommuner pa tveers
af sektorer. Anbefalingerne er udarbejdet af en arbejdsgruppe bestdende af
en rekke aktorer og fagpersoner pd omradet. Sundhedsstyrelsen vil gerne
takke arbejdsgruppen for det store arbejde, den har udfert i forbindelse
med udarbejdelsen af anbefalingerne og takke de mange, der derudover har
bidraget til og kommenteret anbefalingerne.

Sundhedsstyrelsen, december 2006

Else Smith Jette Jul Bruun
Kst. medicinaldirektor Kst. centerchef

Forord
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Resumé af KOL anbefalinger

Resumé og anbefalinger

Kronisk obstruktiv lungesygdom, KOL, er en af de otte folkesygdomme, der
er prioriteret i regeringens sundhedsprogram ”Sund hele livet — de nationale
mal og strategier for folkesundheden 2002-2010”. KOL er derfor et prioriteret
indsatsomréde i Sundhedsstyrelsen.

Flere end 200.000 danskere skennes i dag at have KOL, nye undersggelser
tyder endda pa, at tallet er ca. 300.000. Mange har siledes sygdommen
uden at vide det, ligesom langt flere ville kunne fa et bedre liv med KOL,
hvis diagnosen var blevet stillet tidligere. I gruppen af diagnosticerede
KOL-patienter skennes mange at have behov for hjelp til rygestop. Mange
har ogsa behov for en KOL-rehabiliteringsindsats indeholdende elementerne:
rygeafvenning, fysisk treening, medicinsk behandling, patientundervisning,
ern@ringsvejledning og psykosocial bistand. KOL-rehabilitering har indtil
videre vaeret forbeholdt patienter med svert nedsat lungefunktion og er
gennemfort i sygehusregi i form af et intensivt program pa 7-12 uger.
Dog foregar der for gjeblikket enkelte projekter med KOL-rehabilitering i
primersektoren.

Arsagen til langt de fleste tilfzelde af KOL (85-90%) er tobaksrygning, og
det tobaksbetingede tab af lungefunktionen kan kun bremses ved rygeopher.
Det er derfor af afgerende betydning at opspore sygdommen s tidligt som
muligt i forlebet og motivere til rygestop, samt at vurdere de evt. fysiske og
psykiske behov, der matte vaere for KOL-rehabilitering.

Pa baggrund af den foreliggende evidens har en bredt sammensat arbejdsgruppe
nedsat af Sundhedsstyrelsen og med reprasentanter for en lang reekke akterer
omkring KOL-patienten, udarbejdet en reekke faglige anbefalinger for tidlig
opsporing, opfelgning, behandling og rehabilitering af patienter med KOL.

Arbejdsgruppen har efterfelgende bl.a med udgangspunkt i "The Chronic
Care Model” og Sundhedsstyrelsens rapport ”Kronisk Sygdom. Patient,
sundhedsvesen, samfund” udarbejdet en raekke anbefalinger for en optimal
organisering af arbejdet. Det er anbefalinger, der tilgodeser hele patientforla-
bet, og de akterer, der i forskellige ssammenhange og former for samarbejde
og multidisciplinere teams pa tveers af sektorer, arbejder med KOL, fra
mistanken til sygdommen opstar.
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Resumé af KOL anbefalinger

Anbefalingerne omfatter hermed det samlede forleb af KOL fra den forste
kontakt til sundhedsvasenet, der medferer udredning og diagnostik af
sygdommen, til alle efterfolgende kontakter til sundhedsveasenet som folge af
sygdommen og dens felgesygdomme. De omhandler sdledes den patientret-
tede forebyggelse og den medicinske behandling fra den tidlige opsporing
af KOL til indsatsen i forbindelse med rehabilitering.

Rapporten medtager ikke den mere detaljerede behandling for KOL under
indleeggelse herunder den operative behandling for KOL.

Samlet sigter anbefalingerne mod en systematisk forebyggende, behandlende
og rehabiliterende indsats over for KOL savel i det regionale som i det
kommunale sundhedsvaesen. Indsatsen ber foregd i et tvaerfagligt samarbejde,
der ogsé omfatter multidisciplinere teams pa tvaers af sektorer. Kun herved
kan en koordinering af hele forlebet for KOL-patienten tilgodeses.

Malgrupperne for anbefalingerne er sundhedsfaglige ledere, administratorer
og beslutningstagere samt sundhedspersonale i regioner og kommuner pa
tveers af sektorer.

Det er hensigten, at anbefalingerne lobende skal kunne anvendes i forbindelse
med den fremtidige planlegning af indsatsen i regioner og kommuner og
angive sigtepunkter for den fortsatte udvikling i takt med ekonomiske og
resourcemassige muligheder og prioriteringer pa omradet.
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Resumé af KOL anbefalinger

Faglige anbefalinger for tidlig opsporing,
opfelgning, behandling og rehabilitering
af KOL

Der foreligger i dag en klar viden om de risikofaktorer, der medferer Kronisk
Obstruktiv Lungesygdom — KOL, og den forebyggelse og behandling der
kan ivaerkseattes. Derudover vides det, at mange patienter med KOL i dag
ofte diagnosticeres sent i sygdomsforlebet. De faglige anbefalinger for tidlig
opsporing, opfelgning, behandling og rehabilitering af KOL beskriver den
optimale indsats for omradet —ud fra den foreliggende evidens og konsensus
— ogsa om best practices for omradet. Anbefalingerne kan saledes ses som
sigtepunkter for den lebende planleegning og udvikling af indsatsen i takt
med ekonomiske prioriteringer pa omradet.

Tidlig opsporing og diagnostik af KOL

Patienter over 35 ar, der ryger, eller er eks-rygere samt har et eller flere
lungesymptomer, tilbydes lungefunktionsundersogelse (spirometri) med
henblik pa at fa stillet diagnosen KOL sa tidligt som muligt. Patienter,
der har andre risikofaktorer for udvikling af KOL, far samme tilbud.

Patienter over 35 ar, der er ansat i risikoerhverv og har et eller flere
lungesymptomer tilbydes lungefunktionsundersggelse og en vurdering
af, om arbejdet er en betydende faktor for udvikling af KOL. | givet

fald overvejes henvisning til Arbejds- og Miljemedicinsk klinik samt
anmeldelse til Arbejdstilsynet.

Patienter over 35 ar, som ryger eller er ansat i risikoerhverv, og hvor
spirometri ikke har givet holdepunkter for KOL, tilbydes spirometri
med hgjst 2 ars interval med henblik pa at fa stillet en evt. KOL-diag-
nose sa tidlig som muligt.

Formaélet med at stille diagnosen KOL sa tidligt som muligt hos patienter,
der ryger eller er ansat i risikoerhverv og praesenterer sig med et eller flere
lungesymptomer (hoste, andened, hvaesen, opspyt eller hyppige luftvejsin-
fektioner), er at sikre, at patienten tilbydes og opfordres til at gennemfore
relevante forebyggende og rehabiliterende tiltag, — primeert rygeafvenning.
Kun herved kan det tobaks- og/ eller erhvervsbetingede, progredierende tab i
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Resumé af KOL anbefalinger

lungefunktionen standses. Endvidere er formalet at ivaerksette medicinsk be-
handling, i den udstreekning dette findes indiceret og at sikre korrekt brug heraf.

Opfelgning af KOL

Patienter, der har faet stillet diagnosen KOL, far vurderet og registre-

ret sygdommens svaerhedsgrad og folges regelmaessigt.

Formalet med at folge KOL-patienter regelmessigt i sundhedsvasenet er
at understotte og medvirke til at fastholde opndede adferdsendringer og
dermed forebygge sygdommens progression. Det er isar vigtigt at motivere
til/ fastholde rygestop, kontrollere korrekt og hensigtsmessig brug af medicin
og sikre, at en ivaerksat rehabiliteringsindsats vedligeholdes. Registreringer
muligger, at denne indsats kan monitoreres og kvalitetsudvikles.

KOL-rehabilitering

Patienter, der har faet stillet diagnosen KOL, tilbydes KOL-rehabilitering
udfraensamlet vurdering af aktivitetsniveau og sygdommens svaerheds-
grad. Rehabiliteringsindsatsen tilpasses patientens behov og omfatter
som udgangspunkt elementerne rygeafvaenning, fysisk treening, medi-
cinsk behandling, ernzeringsvejledning, patientuddannelse og psyko-
social stotte.

KOL-rehabilitering udferes som en multidisciplinaer indsats pa tvaers
af faggraenser og sektorer.

Formalet med KOL-rehabilitering er at give den enkelte KOL-patient
mulighed for at opna den hgjest mulige funktionsevne og livskvalitet i sin
dagligdag.
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Resumé af KOL anbefalinger

Det anbefales, at rehabiliteringsindsatsen beskrives, og at den kan kva-
litetsudvikles. For igangsettelsen skal patientens behov vurderes ud fra
den fysiske og psykiske funktionsevne. Resultatet af vurderingen noteres
i patientens journal, og der opstilles mil for indsatsens enkelte elementer.
Enkeltelementer kan efterfelgende godt udelades fra indsatsen, hvis det ikke
forventes at ville gavne patienten.

Tilbuddet om KOL-rehabilitering skal i den udstrekning mulighederne er
til stede omfatte alle patienter med diagnosen KOL, som foler sig begranset

i deres daglige aktiviteter pga. sygdommen'.

For de enkelte elementer i KOL-rehabiliteringsindsatsen udgeres bedste
evidensbaserede praksis af folgende anbefalinger:

Rygeafvaenning

Patienter med KOL far registreret rygestatus i journalen.

Patienter med KOL, som ryger, tilbydes en motiverende samtale og
hjzelp til rygeafvaenning og informeres om skaderne ved at fortsaette
med at ryge.

Formalet med rygestop hos patienter med KOL er at begranse udviklingen
af sygdommen og dermed det fremadskridende tab i lungefunktionen,
den medforer. Dette gaelder ogsa personer med risiko for at udvikle KOL.
Rygestop er den enkeltstaende mest effektive — herunder ogsé omkostningsef-
fektive — made at intervenere over for sygdommen pé. Det er mélet, at alle
rygere holder op med at ryge og fastholder rygestoppet, og alle rygere ber
derfor tilbydes intensiv rygeafvaenning.

! Det vil normalt vaere KOL-patienter, der gar langsommere end jevnaldrende og er nadt
til at stoppe op for at fa vejret ved almindelig gang (svarende til grad 3 og derover pa
MRC-dyspne-skalaen. MRC-skalaen relaterer graden af dndened til dagligt aktivitets-
niveau).
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Fysisk traening

Patienter med KOL informeres om vaerdien af fysisk aktivitet og

opfordres til at motionere, og far mulighed for at blive henvist til
fysisk traening.

Formalet med den fysiske traening er, at KOL-patienter opnar det bedst mulige
fysiske funktionsniveau. Alle patienter med KOL har gavn af motion og skal
derfor allerede i de tidlige stadier af sygdommen informeres om dette og
motiveres til at veere fysisk aktive:

Patienter med let og moderat KOL ber opfordres til at dyrke motion fx at
ga ture, ga stavgang, cykle, deltage i boldspil eller lignende aktiviteter,
hvor store muskelgrupper aktiveres.

Patienter med moderat KOL ber have mulighed for at blive henvist til
fysisk treening.

Individuelt tilrettelagt fysisk treening, som led i et KOL-rehabiliterings-
program, ber tilbydes til patienter, som i stabilfasen af sygdommen har
s sveer andened, at de er heemmet i deres daglige aktiviteter (svarende
til grad 3 og derover pd MRC-dyspng-skalaen). Dette vil typisk vare
patienter med sver og meget svaer KOL.

Aerob trening (udholdenhedstraening) er en obligatorisk del af et KOL-
rehabiliteringsprogram.
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Resumé af KOL anbefalinger

Medicinsk behandling

Stabil fase

Patienter med KOL vurderes med henblik pa bedst mulig medicinsk
behandling tilpasset sygdommens sveerhedsgrad, og effekten af
eventuel ivaerksat behandling skal monitoreres.

KOL-patienter med medicinsk behandlingsbehov far tilbudt op-
leering i og jeevnlig kontrol af korrekt og hensigtsmaessig brug af
medicinen.

Akut forvaerring (eksacerbation)
Behandling i hjemmet:

Ved akut forvaerring af KOL intensiveres den medicinske behand-
ling, og som hovedregel tilses patienten med henblik pa vurdering
af effekten. Ved manglende effekt overvejes behandlingsaendring,
differentialdiagnoser og indlaeggelse.

Behandling pd sygehus:

Afdelinger, der modtager patienter med akut forvaerring i KOL, har
en opdateret instruks vedr. diagnostik, behandling og overvagning
samt opfelgning.

Sygehuse, der modtager patienter med akut forvaerring i KOL, kan
tilbyde non-invasiv ventilation.

Formalet med at pabegynde medicinsk behandling af KOL er at forbedre
patientens helbredstilstand ved at gere patienten sa symptomfri, som til-
standen tillader det.

Dermed understottes effekten af andre rehabiliterende tiltag, idet en optimal
medicinsk behandling er forudsaetningen for et godt rehabiliteringsforlab.
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Ernaeringsvejledning

Patienter med KOL far registreret vaegt, hgjde og beregnet Body Mass
Index (BMI)~. Vaegten kontrolleres regelmaessigt.

Patienter med KOL, der har et utilsigtet vaegttab, informeres om
saerlige kostrad for KOL-patienter, far mulighed for henvisning til
individuel ernaeringsterapi og folges med regelmaessige vejninger
samt vurdering af kostindtag.

Den overvaegtige patient med KOL, der anbefales vaegtreduktion,
henvises til individuel disetbehandling og vaegtkontrol.

Dizetvejledning ber vaere en integreret del af KOL rehabilitering.

Patienter med svaer til meget svaer KOL udredes for osteoporose.

Formalet med at vejlede KOL-patienter i ernaring er at sikre, at KOL-
patienter opretholder en god ernaringstilstand og en passende vaegt atba-
lanceret i forhold til sygdommen. Lige sa vigtigt er det, at KOL-patienter
gores opmarksomme péd betydningen af at holde vegten allerede tidligt
i sygdomsforlebet. Ernaringsmaessig intervention ber forst og fremmest
fokusere pa forebyggelse af vagttab. Ved utilsigtet vaegttab er formalet
med ernzringsbehandling vegtogning og/ eller forbedring af kropssam-
mens&tning — dvs. at bevare eller sge muskelmassen.

2 BMI = vaegt (kg)/hegjde? (m?).
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Resumé af KOL anbefalinger

Patientuddannelse

Patienter med KOL tilbydes undervisning med henblik pa at styrke
handlekompetence, autonomi og livskvalitet.

Undervisningen vil give KOL-patienten kendskab til sygdommens
karakter samt effekten af forebyggelse og rehabilitering.

Undervisningen skal i seerlig grad understrege betydningen af ryge-
stop og skal laere patienten at kunne handtere sygdomsforvaerringer
(eksacerbationer).

Formaélet med patientundervisningen er at give KOL-patienten viden om
sygdommen og dens forebyggelsesmuligheder og derved styrke muligheden
for at handtere sygdommen bedst muligt i et aktivt samspil med sund-
hedsvasenet. Derved bliver det muligt at fastholde og anvende bade den
farmakologiske og ikke-farmakologiske behandling mest hensigtsmaessigt,
og at forholde sig sikkert ved sygdomsforvarringer.

Undervisningen vil ofte kunne understettes ved at inddrage agtefzlle eller
andre nare pirerende, som vil kunne bista patienten i at drage nytte af
undervisning i sygdommen og dens behandling. Der undervises i medicinens
virkning og bivirkninger, inhalationsteknik, rygningens betydning, hvordan
man bedst lever med sygdommen og forebygger forvarringer. Endvidere i
betydningen af fysisk treening og en optimal erneringstilstand.
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Psykosocial stotte

Patienter med KOL far deres sociale situation og psykiske reaktions-

menster pa sygdommen vurderet, med henblik pa at der kan gives
relevant stotte og blive ivaerksat relevante hjelpeforanstaltninger.

Formélet med at stotte KOL-patienter psykosocialt er at medvirke til at
bryde den onde cirkel af social isolation, angst og depression, som er et
kendetegn for sygdommen. Desuden at medvirke til at sikre tilknytningen
til arbejdsmarkedet, hvor dette er muligt. KOL-patienter, hvis tilknytning
til arbejdsmarkedet er usikker, har behov for serlig opmerksomhed med
henblik pé forebyggende foranstaltninger.

IT-understottelse — informationsudveksling

Tidlig opsporing, opfelgning, behandling og rehabilitering af KOL ber
understgttes af udveksling af informationer mellem fagprofessionelle
og patienter indenfor og pa tvaers af sektorer. Informationerne ber, i

den udstraekning det er muligt, foreligge elektronisk for at tilgodese
fokus pa hele patientforlgbet. Det vil give mulighed for at kvalitets-
sikre indsatsen og samtidig sikre en epidemiologisk overvagning.

Formalet med en elektronisk informationsudveksling indenfor og pa tvaers
af sektorer og faggrenser er at sikre overvagning, overensstemmelse og
kvalitet i samarbejde og indsatser omkring den enkelte KOL-patient.
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Anbefalinger for sundhedsvaesenets
organisation af indsatsen omkring KOL

”The Chronic Care Model” har vist sig egnet til at beskrive indsatsen for
kroniske sygdomme generelt, og modellen er anvendt i Sundhedsstyrelsens
anbefalinger for indsatsen over for kronisk sygdom i publikationen “Kronisk
sygdom. Patient, sundhedsvaesen og samfund. Forudsatninger for det gode
forlab”.

Nedenstaende anbefalinger for indsatsen for KOL tager udgangspunkt i
dette arbejde og beskriver den optimale organisatoriske indsats for KOL i
form af en raekke forudsetninger i forhold til den sundhedsfaglige ydelse,
beslutningsstette, organiseringen af den sundhedsfaglige indsats, KOL-
patienten og samfundets indsats.

Anbefalingerne kan saledes ses som sigtepunkter for den lebende plan-
leegning og udvikling af indsatsen i takt med ekonomiske prioriteringer pa
omradet.

3 ”The Chronic Care Model” er udviklet af en forskergruppe ved McColl Institute, Seattle,
USA.
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Sundhedsvaesenets organisation

Sundhedsvaesenet vil med patienten i centrum, malrettet og pa tvaers
af sektorer tilgodese alle faglige behov i KOL-patientforlabet.

Fastholdelse og motivation og en styrket egenomsorg er centrale
begreber i den kontinuerlige indsats for at foretage livsstilsaendrin-
ger hos KOL-patienten med henblik pa at forbedre den fysiske og
psykiske funktionsevne.

Det anbefales, at hovedvaegten i indsatsen over for patienter med KOL
ligger hos almen praksis, dvs. den praktiserende laege og praksisperso-
nalet, i et formaliseret samarbejde med andre sundhedsprofessionelle
og det kommunale sundhedsvaesen. Sygehusafdelinger, der modtager
KOL-patienter, indgar naturligt i dette samarbejde.

Indsatsen vil labende kunne overvages og kvalitetsudvikles bl.a. ved
hjeelp af kvalitetsstandarder, indikatorer og lignende, og understottes
ved hjaelp af kliniske beslutningssystemer og IT.

For at kunne tilgodese hele patientforlebet for KOL er der behov for en
kontinuerlig indsats, der gradueres 1 forhold til det aktuelle sygdomsstadie
og malrettes patientens individuelle farmakologiske og ikke-farmakologiske
behandlingsbehov ved nermere fastleggelse af planer for opfelgning,
behandling og rehabilitering.

Indsatsen skal, 1 den udstreekning det er muligt, understette patientens evne
til egenomsorg, dvs. til selv at tage vare pa sin sygdom og indga i et aktivt

samarbejde med de sundhedsprofessionelle, der omgiver ham/hende.

Béde faglige og ekonomiske incitamenter kan inddrages for at understotte
indsatsen i almen praksis.
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Tovholder og Case manager funktion

Ansvaret for patientforlgbet er defineret og funktionerne beskrevet.

Den praktiserende laege er tovholder, dvs. koordinerer og sikrer
kontinuiteten gennem hele patientforlabet.

I de mere fremskredne sygdomsstadier kan KOL-patienter have behov
for supplerende koordinering, fastholdelse og understeottelse fra en
case manager. Specialuddannet sundhedspersonale typisk en syge-
plejerske med savel generalist- som specialkompetence ber varetage
denne funktion. Funktionen ber naermere aftales mellem region og
kommune, hvis den vaelges, og den ber labende evalueres.

En optimal KOL-indsats forudsetter, at ansvaret for patientforlebet er
fastlagt, og funktionerne i forbindelse hermed er beskrevet.

Den praktiserende lege folger som tovholder KOL-patienten gennem hele
sygdomsforlebet og fir dermed en central rolle i indsatsen i kraft af sin
planleggende, opfolgende, koordinerende og fastholdende rolle. Indholdet er
narmere beskrevet i de faglige anbefalinger, medens de forskellige aktorers
roller er beskrevet i bilagene. Som tovholder indgar den praktiserende
leege 1 et formaliseret samarbejde med andre sundhedsprofessionelle, det
kommunale sundhedsveasen samt det specialiserede niveau pa sygehuset.

Formalet med case management er at sikre intensiveret, personlig tilrettet
stotte til patienter med svere, komplekse behov. Heri indgér bdde akutte
og stabile faser af sygdomsforlebet. Rollen kan i princippet udfyldes af
flere fagprofessioner, men vil typisk vare en sygeplejerske med séavel
generalist- som specialkompetence. Funktionen er ny og beskrives derfor
mere udferligt i relation til KOL senere i denne rapport.

Case manageren arbejder siledes bade pa tvars af afdelinger og pa tvaers
af sektorer (sygehus, almen praksis og kommunen).
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Organiseringen af den sundhedsfaglige indsats

Det anbefales, at opgavefordelingen mellem almen praksis, det spe-

cialiserede niveau (sygehus og praktiserende speciallaeger) og det
kommunale sundhedsvaesen beskrives som en del af et forlgbspro-
gram*

For at sikre KOL-patienten en kontinuerlig indsats fra de forskellige dele af
sundhedsveasnet, bor kriterierne for hvem, der varetager behandlingen i de
forskellige faser af sygdommen, fastlaegges. Dette kan med fordel beskri-
ves 1 et forlebsprogram. Heri kan beskrives, hvilke typer sundhedsfaglige
ydelser der indgar, hvilke sundhedsfaglige kompetencer der forudszttes, og
under hvilke samarbejdsformer de forskellige sundhedsprofessioner inkl.
praksispersonalet kan indgé i samarbejdet.

Diagnose og stratificering

Diagnosen KOL og sygdomsgraden registreres, og hvor det er muligt
indrapporteres til et diagnoseregister, en klinisk database eller anden
form for dataopsamling.

Pa baggrund af diagnose og sygdomsstadie udarbejdes der en in-
dividuel forlgbsplan i overensstemmelse med Sundhedsstyrelsens
faglige anbefalinger for KOL.

Diagnosticering af KOL og stratificering i forhold til sygdomsstadie, folge-
sygdomme, komorbiditet og vurdering af patientens egenomsorgskapacitet er
en forudsatning for at kunne udarbejde en individuel forlebsplan. Indlagte og
ambulante patienter med diagnosen KOL registreres i Landspatientregisteret

4 Sundhedsstyrelsen er pt. ved at udarbejde en generisk model for et forlgbsprogram. Se
ogsa s. 23 og s. 142.
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ved udskrivelsen. Patienter i almen praksis registreres endnu kun sporadisk i
almen praksis, og der foreligger ingen opsamling af data pa nationalt plan.

En diagnoseregistrering er ogsa en forudsatning for at kunne foretage en

epidemiologisk overvagning af omréadet.

Beslutningsstotte — forlebsprogram

Det anbefales, at der udarbejdes et egentligt forlabsprogram
for KOL. Forlgbsprogrammet skal have karakter af et sakaldt di-
sease management program (DMP), baseret pa den foreliggende

evidens og omfattende det samlede forlgb pa tvaers af fag-
grupper og sektorer. Det skal bygge pa konsensus i en tvaerfag-
lig udviklingsproces og omfatte beskrivelse af struktur og proces.

Formalet med et forlebsprogram er at sikre, at den forebyggende og
behandlende indsats altid er i overensstemmelse med den foreliggende
videnskabelige evidens og samtidig inddrager bade organisatoriske og
ressourcemasssige overvejelser herunder ogsd patientens ressourcer. |
forlebsprogrammet beskrives séledes principperne for diagnostik herunder
diagnoseregistrering, kriterierne for stratificering, omfanget af sundheds-
ydelser og organisationen af den sundhedsfaglige indsats samt stetten til
egenomsorg herunder patientuddannelse og selvmonitorering. Endvidere
skal implementering af programmet beskrives sammen med principperne
for monitorering, kvalitetsovervagning og evaluering af programmet.

Et forlebsprogram for KOL omfatter forlebet fra KOL forste gang stilles
som en mulig diagnose og medtager opgaver og opgavefordelingen for
hele KOL-forlebet mellem region (den praktiserende leege og sygehus) og
kommune (det kommunale sundhedsvasen).
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KOL-patienten

Det anbefales, at sundhedsvaesenet understotter KOL-patienters ev-
ner og muligheder for egenomsorg og muligheder for at lzere at leve
med og handtere sygdommen. Ved at modtage systematisk patient-

undervisning og deltage i rehabiliteringsforlab efter behov uddannes
KOL-patienten til i samarbejde med egen laege at kunne tage ansvar
for forebyggelsen og behandlingen af sygdommen, bade i relation til
den farmakologiske — og ikke farmakologiske behandling.

Muligheden for selvmonitorering af sygdomsforleb og behandlingseffekt
ber udnyttes systematisk og skal kunne kvalitetssikres.

For at kunne handtere sygdommen i dens forskellige faser er det vigtigt, at
KOL-patienter opnar en viden om sygdommen, dens symptomer og udvikling,
og de faktorer der pavirker denne — og at patienterne udstyres med nogle
verktejer, de kan benytte i handteringen heraf.’ Kun herved understattes KOL-
patienters evne og muligheder for egenomsorg. Forudsatningen herfor er,
at KOL-patienter har en fast tilknytning til sundhedsvasenet og modtager
en systematisk patientuddannelse herfra.

Patientuddannelse® og det naermere indhold heraf og forudsetningerne herfor
er indgéende beskrevet i rapportens faglige anbefalinger.

> Se ogsa pjecen “Patientvejledning om KOL”. Sundhedsstyrelsen 2006.
¢ Der henvises ogsa til idekataloget om patienten med kronisk sygdom, som Sundheds-
styrelsen udgiver i begyndelsen af 2007.
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Kliniske informationssystemer

Det anbefales, at tidlig opsporing, opfelgning, behandling og rehabi-
litering af KOL understottes af udveksling af informationer mellem
fagprofessionelle og patienter pa tvaers af sektorer, i den udstraekning

det er muligt. Informationerne ber, hvor det er muligt, foreligge
elektronisk for at tilgodese fokus pa hele patientforlgbet. Det vil
give mulighed for at monitorere og kvalitetsudvikle indsatsen og
samtidig sikre en epidemiologisk overvagning.

Forudsatningerne for faelles adgang til IT-baseret informationsudveksling for
sundhedsprofessionelle pa tvers af sektorer og for sundhedsprofessionelle og
KOL-patienter og deres parerende er endnu ikke til stede og kraever formentlig
bade et generelt og et sygdomsspecifikt udviklingsarbejde. Udviklingen af
den elektroniske patientjournal vil pa sigt understette patienter med kronisk
sygdoms vej gennem systemet og sikre videndeling bredt.

Indtil videre vil kontinuerlig basal information kunne etableres med enkel I'T-
understottelse som en form for ”vandrejournal” og udvikles med elektronisk
kommunikation mellem patient og tovholder (praktiserende leege) og case
manager fx i form af en handleplan, som udover patientens medicinske
behandling indeholder anvisning pa, hvad patienten skal gare ved tegn pa for-
veerring og med navn og telefonnummer pa relevante kontaktmuligheder.
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Samfundsindsatsen

Lokalsamfundet ber i videst muligt omfang motivere og under-
stotte KOL-patienter i en aktiv egenomsorg og en hensigtsmaessig
adfaerd.

Der bar gives mulighed for regfri miljeer i de omgivelser borgere
med KOL, savel som borgere i risiko for at udvikle KOL, befinder sig

i — bade arbejdsmaessigt og i det offentlige rum.

Muligheder for samarbejder eventuelt partnerskaber mellem lokal-

foreninger herunder patientforeninger ber udnyttes og aktivt under-
statte netvaerksdannelser og sundhedsfremmende og forebyggende
aktiviteter fx i form af kurser og undervisning.

Den overordnede sundhedspolitiske indsats og de ressourcer, der afsat-
tes til sundhedsvasenet, har stor betydning for hvordan patienter, der har
KOL, klarer sig i dagligdagen. Den samfundsmaessige indsats kan bidrage
bade positivt til den tidlige opsporing, til den mélrettede opfelgning, og til
muligheden for rehabilitering.

I”’Chronic Care modellen” er samfundet en vaesentlig akter, der har mulighed
for at handle aktivt for at varetage patienternes behov, bade i og udenfor
sundhedsvasenets regi.

Tiltagene kan blandt andet besta i:

B At patienter motiveres og opfordres til at deltage i de effektive tiltag, der
matte veere etableret i lokalsamfundet.

B At der dannes partnerskaber med organisationer i samfundet for at udvikle
de tilbud, der matte mangle.

® At forsege at pavirke politiske beslutninger, der kan forbedre indsatsen
for patienter med kroniske sygdomme.
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Kvalitetsindikatorer

Sundhedsstyrelsens KOL-anbefalinger for tidlig opsporing, opfelg-
ning, behandling og rehabilitering vil indga som grundlag for udpeg-
ning af indikatorer i det Nationale Indikator Program (NIP) og dermed
vaere grundlag for de sygdomsspecifikke standarder og indikatorer,
der udarbejdes i regi af Institut for Kvalitetsudvikling og Akkreditering

i Sundhedsvasenet, hvor KOL er blevet udvalgt som det ottende
sygdomsomrade.

Anbefalingerne indgar pa tilsvarende made i Det Almenmedicinske
Kvalitetsprojekt (DAK).

Standarder og indikatorer anvendes til at beskrive, folge og evaluere kvaliteten
af den sundhedsfaglige indsats. Det pahviler regioner og kommuner at sikre,
at sundhedsvasenets ydelser har en hgj kvalitet — fagligt og organisatorisk
— og at det opleves sddan af patienterne. Kvalitetsindikatorer skal vare
malbare og enkle at registrere og afspejle relevante aspekter af indsatsen.

Anbefalinger for KOL — Kronisk Obstruktiv Lungesygdom 27



Indledning

28 Anbefalinger for KOL — Kronisk Obstruktiv Lungesygdom



Indledning

1 Indledning

1.1 Introduktion

Kronisk Obstruktiv Lungesygdom, KOL, er en af de otte folkesygdomme, der
er prioriteret i regeringens sundhedsprogram ”Sund hele livet — de nationale
mal og strategier for folkesundheden 2002-2010” [1] og anbefalingerne
for tidlig opsporing, opfelgning og rehabilitering af KOL er tilsvarende et
prioriteret indsatsomrade i Sundhedsstyrelsen [2].

11.1 Leesevejledning

Rapporten er indledt med det foranstdende resumé af Sundhedsstyrelsens
faglige anbefalinger for tidlig opsporing, opfelgning, behandling og rehabi-
litering af KOL samt anbefalingerne for de organisatoriske rammer. Herefter
omhandler kapitel 1 den naermere baggrund for indsatsen. Sygdommen
KOL omtales kort, og Sundhedsstyrelsens KOL-arbejdsgruppe praesenteres
sammen med kommissoriet for arbejdsgruppen. De forskellige begreber,
der anvendes i rapporten, defineres, ligesom relationen til sundhedsloven
kort omtales.

I de folgende kapitler 2-5 gennemgds de faglige anbefalinger for tidlig
opsporing, opfelgning, behandling og rehabilitering af KOL enkeltvis.
Alle anbefalinger er opbygget efter den samme model: Forst anfores selve
anbefalingen og dens formal — herefter folger en beskrivelse af metoder og
krav til udferelsen af anbefalingen og endelig en kort beskrivelse af den
tilgrundliggende dokumentation.

I bilagsafsnittet uddybes enkelte af anbefalingerne. De faglige anbefalin-
ger udvides pa denne made til at veere overordnede manualer, som lokale
beslutningstagere og sundhedsprofessionelle vil kunne tilpasse til deres
arbejdsomraders sarlige karakter og ressourcer.

Kapitel 6 omfatter den organisatoriske kontekst for KOL-indsatsen, og de
modeller, arbejdsgruppen har taget udgangspunkt i, omtales. I kapitel 7
gennemgds de enkelte anbefalinger for sundhedsvasenets organisation af
indsatsen omkring KOL kort. Endelig omtales kvalitetsindikatorer meget
kort i kapitel 8.
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I bilagene uddybes flere af de faglige og organisatoriske anbefalinger, og
der er desuden et afsnit om patientforeningernes rolle og et om aktererne i
det velforberedte behandlerteam.

1.1.2 Definition af KOL

I internationale guidelines defineres KOL som en sygdomstilstand, der
er karakteriseret ved luftvejsobstruktion (begransning i luftstremnings-
hastigheden), der ikke er fuldsteendig reversibel, og som tiltager over tid [3-5].
Der har gennem tiden veaeret forskellige kriterier for den luftvejsobstruktion,
der skulle veere til stede for at stille diagnosen KOL, men is@r introduktionen
af GOLD-initiativet’ i slutningen af 1990-erne har betydet, at der i dag er
enighed om definitionen.

Sygdommen defineres saledes alene ud fra en karakteristisk pavirkning af
lungefunktionen. KOL er til stede, nar det volumen luft, der kan udéndes i
det 1. sekund (forceret ekspiratorisk volumen i 1. sek. = FEV,) er mindre
end 70 % af hele det volumen, der kan udéndes (den forcerede vitalkapacitet
= FVC). Svaerhedsgraden af luftvejsobstruktionen for en person defineres
herefter som nedsattelsen af FEV, i forhold til den forventede normalvaerdi
for personen.

Diagnosen KOL forudsetter derfor, at der bliver foretaget en lungefunkti-
onsundersggelse (en spirometri). Men lungefunktionsundersegelsen alene
er ikke tilstraekkelig til at vurdere en KOL-patients funktionstilstand. Her
kraeves en samlet klinisk vurdering, hvori ogsa indgar patientens egen
vurdering af sin situation [5].

11.3 Sygdomsomfang og arsag

Det antages, at flere end 200.000 mennesker i Danmark har KOL. Nye
undersagelser tyder endda pa, at tallet er ca. 300.000 (6), men der eksisterer
ingen eksakte opgerelser af sygdomsomfanget, fordi kun personer i kontakt

7 GOLD (The Global Initiative for Chronic Obstructive Lung Disease = Globalt Initiativ for
Kronisk Obstruktiv Lungesygdom) er et internationalt program — startet af internationale
lungeeksperter og WHO — med det formal at bekempe KOL-epidemien.
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med sygehusvasenet i dag systematisk registreres med en diagnose®. Diag-
noseregistrering i primersektoren har hidtil vaeret sporadisk.

Sygdommen skyldes en kronisk betendelsestilstand i luftveje og lungeveyv,
som medferer tiltagende luftvejsobstruktion og gradvis reduktion af lunge-
funktionen. I langt de fleste tilfzelde skyldes beteendelsestilstanden tobakkens
skadelige stoffer. Symptomerne viser sig som hoste og opspyt med gradvist
tiltagende andened. Som sygdommen udvikler sig, kompliceres tabet af
lungefunktion med et tab af muskelmasse, vaegttab og en tiltagende social
isolation med de folelsesmessige konsekvenser, dette indebarer.

KOL eri 85-90 % aftilfaeldene forarsaget af tobaksrygning. 15-25 % af alle
rygere — og efter 50-ars-alderen op mod halvdelen — udvikler sygdommen,
der tidligere i folkemunde kaldtes rygerlunger. En mindre del forarsages
af medfedte lungesygdomme og erhvervsmassig udsattelse for luftvejsir-
ritanter eller en kombination heraf.

11.4 Sygelighed

Sygdommen udvikler sig snigende, og patienter med KOL har af samme
grund typisk ferst legekontakt for sygdommen, nar den er fremskreden — ofte
svarende til at ca. 50 % af lungefunktionen er gaet tabt. Det er derfor en generel
opfattelse, at langt flere personer har udiagnosticeret KOL [7]. En igangvae-
rende undersegelse i Nordjylland og Viborg synes at understotte dette [6, 8].

KOL er den hyppigste indleeggelsesarsag pa medicinske afdelinger, hvor
KOL-patienter repreesenterer op til 23.000 akutte indleeggelser arligt. Iser
er antallet af sygehusindleeggelser siden 1990 steget kraftigt.

Fra 1977 til 1999 er indleeggelserne for mends vedkommende fordoblet,
medens de for kvinders vedkommende er tredoblet (figur 1 s. 32) [7, 9].
KOL-patienter har desuden hyppigt mange sengedage i forbindelse med ind-
leeggelsen, selvom liggetiden fra 1977 til 2001 er blevet halveret (fra 14-15
dage til ca. 7 dage). Mange KOL-patienter genindleegges dog kort efter
udskrivelsen — med en genindleggelseshyppighed pa ca. 24 % inden for
30 dage og en hgj dedelighed [10].

8 Hoveddiagnose (aktionsdiagnose) og bidiagnoser ved udskrivelsen.

Indledning
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Antal KOL-indlaeggelser
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Figur 1: KOL-indlaeggelser i Danmark 1977-2005. Knud Juel. Statens Institut for
Folkesundhed. 2006.

Tilsyneladende topper indlaeggelserne i 1999, hvorefter der ses et mindre
fald. I samme periode ses imidlertid en relativ kraftig stigning i registre-
ringen af diagnoser, hvor KOL ma antages at vaere den tilgrundliggende
arsag’, samstemmende med der ses en stigning i registreringen af KOL som
bidiagnose (figur 2).

Antal indlaeggelser med KOL som aktionsdiagnose eller bidiagnose
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Figur 2: KOL-indlaeggelser i Danmark 1977-2005. Aktionsdiagnose og bidiagnose.
Knud Juel. Statens Institut for Folkesundhed. 2006.

° Lungebetendelse og Akut respirationsinsufficiens.
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En tilsvarende @ndring mellem tilgrundliggende og medvirkende arsag ses
ikke ved registreringen af KOL-dedsfald.

1.5 Dedelighed
Antal KOL-dedsfald 1971-2001
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Figur 3: Antal KOL-dgdsfald hos maend og kvinder i Danmark 1971-2001. Dads-
arsagsregisteret. Knud Juel. Statens Institut for Folkesundhed. 2006.

Dadeligheden for KOL er generelt stigende pa verdensplan i modsetning
til dedeligheden for andre store sygdomme. WHO estimerer sdledes KOL
som den tredje-hyppigste dedsarsag i 2020 [11].

Ogsé i Danmark er dedeligheden som folge af KOL hgj. Sdledes har danske
kvinder verdens hgjeste KOL-dedelighed, nar vi sammenligner os med de
lande, Danmark normalt sammenlignes med. Men ogsa for mand ligger
dodeligheden heijt.

Dgadeligheden i de forskellige aldersgrupper er forskellige og afspejler
forskellene i rygemensteret mellem mend og kvinder gennem &rene, men
formentlig ogsa kvindernes ggede folsomhed for tobaksrygning [12, 13]. I
aldersgruppen 65-74 ar nermer kvinderne sig den samme dedelighed som
maend i slutningen af 1990-erne (se figur 4), medens der pa samme tidspunkt
fortsat der dobbelt s mange mand som kvinder i aldersgruppen 75-84 éar.
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KOL dedsfald i Danmark, alder 65-74 ar Rater per 100.000
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Figur 4. Aldersbetinget dedelighed i Danmark fra 1951-1999; 65-74 ar og 74-84
ar. Dedsarsagsregisteret. Knud Juel. Statens Institut for Folkesundhed 2006.
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For begge aldersgruppers vedkommende var mandenes dedelighed ca. 4
gange hgjere end kvindernes omkring 1970.

12001 dede i alt ca. 3.500 af sygdommen i DK. Det er knap 3 gange sa
mange som i 1970, hvor lidt feerre end 1.300 danskere dede af KOL [14].

1.2 Baggrund og perspektiver for anbefalinger

En rekke underseogelser har vist en forbedret livskvalitet og et forbedret
funktionsniveau hos KOL-patienter, der gennemgar et systematisk, men
individuelt sammensat rehabiliteringsprogram, ligesom antallet af indlag-
gelsesdage synes reduceret, sdledes at indsatsen medferer en samfundsekono-
misk gevinst [15]. KOL-rehabilitering anbefales séledes i alle internationale
retningslinier (GOLD, NICE, ATS-ERS [3-5]).

KOL-rehabilitering foregar som en tvaerfaglig og tveersektoriel indsats, hvor
flere forskellige faggrupper — et multidisciplinert team — medvirker til at
koordinere indsatsen omkring KOL-patienten. Undersogelser viser ogsa
vigtigheden af] at indsatsen igangsattes sa tidligt som muligt for at kunne
have den fornedne effekt [15].

Der er derfor et stort forebyggelsespotentiale i en tidlig opsporing af KOL
med tilbud om/motivation til rygestop fx i forbindelse med undersogelse
med spirometri i almen praksis, og i en systematisk opfelgning af sygdoms-
udviklingen med vurdering af det individuelle behov for KOL-rehabilitering,
nar diagnosen KOL forst er stillet.

Udover at sikre, at den farmakologiske behandling for denne store gruppe
KOL-patienter er optimal indebearer dette ogsé ikke-farmakologiske
behandlingstilbud som rygeafvaenning, fysisk trening, undervisning i
sygdomsforstaelse og mestring af sygdommen, ernaringsvejledning samt
psykosocial omsorg efter individuel vurdering [15].

Hverken i primersektoren eller i sygehussektoren foregar der i dag systema-
tiske indsatser for at forebygge og behandle KOL. Selvom der efterhdnden
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er mulighed for at foretage lungefunktionsundersogelser i ganske mange
leegepraksis — sker dette ikke systematisk hos personer i risiko for udvikling
af KOL. Der foretages heller ikke en systematisk opfelgning af patienter,
der har faet stillet diagnosen, ligesom KOL-rehabilitering ikke pt. er et
systematisk tilbud pa danske sygehuse. | primersektoren eksisterer der kun
ganske fa tilbud om KOL-rehabilitering.

Kommunalreformen indeholder et stort potentiale for at forbedre den forebyg-
gende og rehabiliterende indsats for kroniske sygdomme som KOL, fordi
ansvaret for denne nu ogsé placeres i kommunen [17]. Mange kommuner
har derfor allerede nu forskellige former for tilbud'® under overvejelse.

Tilstedevaerelsen af ensartede retningslinier for tidlig opsporing, opfelgning,
behandling og rehabilitering af patienter med KOL béde i primeer- og i se-
kundersektoren samt beskrivelser af muligheder (modeller) for organisering
heraf er en forudsetning for, at dette potentiale fuldt ud kan udnyttes, og
ikke mindst at indsatsen kan kvalitetssikres.

1.3 Formal

Formalet med Sundhedsstyrelsens projekt “Indferelse af systematisk tidlig
opsporing, opfelgning og rehabilitering af kronisk obstruktiv lungesygdom,
KOL, er derfor at styrke den forebyggende, behandlende og rehabiliterende
indsats rettet mod KOL ved at udforme anbefalinger, der kan medvirke til:

B At praktiserende leeger systematisk foretager tidlig opsporing af KOL hos
risikoindivider og felger disse.

® At tilbud om systematisk KOL-rehabilitering indgar som en fast del af
behandlingsregimet for KOL-patienter i Danmark.

® En systematisk behandlings- og rehabiliteringsindsats for hele KOL-
patientforlobet.

10T form af sundhedscentre af forskellig art.
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Anbefalingerne for tidlig opsporing, opfelgning, behandling og rehabilitering
af KOL vil sdledes medvirke til at gennemfore regeringens sundhedsprogram
“Sund hele livet — nationale mal og strategier for folkesundheden — 2000
-2010”.

Projektet har bl.a. taget udgangspunkt i rapporten ”Rehabilitering af patienter
med kronisk obstruktiv lungesygdom. Fakta, definition og anbefalinger” Maj
2004, som er udarbejdet af en netveerksgruppe i Netveark af forebyggende
sygehuse [18] og pé konklusionerne fra KOL-konferencen, der afholdtes i
september 2003, forestdet af Danmarks Lungeforening og Dansk Lungeme-
dicinsk Selskab i samarbejde med Indenrigs- og Sundhedsministeriet.

Arbejdsgruppen om KOL

Sundhedsstyrelsen nedsatte i marts 2004 Sundhedsstyrelsens KOL-ar-
bejdsgruppe. Arbejdsgruppen er tvaerfagligt sammensat med deltagelse af
de forskellige aktorer, der omgiver KOL-patienten i forlebet. Deltagerne er
dels udpeget af de leege- og sygeplejevidenskabelige selskaber pa omradet,
dels af faglige organisationer og de patientforeninger, der ligeledes arbejder
med KOL. Endelig er nogle medlemmer udpegede direkte af Sundheds-
styrelsen.

Deltagerne i arbejdsgruppen er!!:

® QOverlege Anne Frolich, Klinisk enhed for sygdomsforebyggelse, HS
Bispebjerg Hospital

® Souschef Anne Holm-Hansen, udpeget af Astma-Allergi Forbundet

® Klinisk Sygeplejespecialist Anne Sorknees, Féborg Sygehus, udpeget af
Fagligt Selskab for Lungesygeplejersker.

® Bestyrelsesmedlem Anne-Lise Nerving, udpeget af Lungeforeningen
Boserup Minde

® Oversygeplejerske Birthe Hellquist, Arhus Sygehus, udpeget af Fagligt
Selskab for Lungesygeplejersker

® Kvalitetschef Bodil Knokgaard, Vestsjellands Amt, udpeget af Netvaerk
af Forebyggende Sygehuse.

' Opstillet i alfabetisk orden efter fornavn.
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Overlaege, dr. med. Charlotte Suppli Ulrik, HS Hvidovre Hospital, udpeget
af Dansk Lungemedicinsk Selskab.

Overlage, lektor dr. med. Ebbe Taudorf, Lungemedicinsk afdeling, Alborg
Sygehus, udpeget af Dansk Lungemedicinsk Selskab.

® Projektsygeplejerske Eva Brondum, HS Hvidovre Hospital.
® Diztist Hanne Mpller, Middelfart sygehus, OUH, udpeget af Foreningen

af Kliniske Dietister.

Amtssundhedsdirekter, cand. polit. Henning Bruun-Schmidt, udpeget af
Danmarks Lungeforening

Praktiserende lege Lill Moll Nielsen, Gladsaxe, udpeget af Dansk Selskab
for Almen Medicin.

Overlege, dr. med Martin Dessing, Frederikssund Sygehus

Ledende overlege, dr. med Peter Lange, HS Hvidovre Hospital, udpeget
af Dansk Lungemedicinsk Selskab.

Professor, overlege, med. dr. Ronald Dahl, Arhus Sygehus.
Projektleder, Cand. psyk. Poul Tvaermose, Nationalt Center for Rygestop,
udpeget af Nationalt Center for Rygestop.

Fysioterapeut, Stud. MPH Aase Skytte, Holstebro Sygehus, udpeget af
Danske Fysioterapeuter.

Fra Sundhedsstyrelsen:

Lage, MPH, Jette Blands, Center for Forebyggelse, Sundhedsstyrelsen
(Projektleder og formand for arbejdsgruppen)

Specialkonsulent, Speciallege Svend Juul-Jergensen, Enheden for
Planlaegning, Sundhedsstyrelsen

Fuldmegtig, Cand. mag Lotte Baelum, Center for Forebyggelse, Sundheds-
styrelsen

Kommissorium for arbejdsgruppen var felgende:

Atudarbejde nationale retningslinier for tidlig opsporing og opfelgning af
KOL i almen praksis. I retningslinierne skal medtages samspillet mellem
primer- og sekundersektor samt tidlig opsporing af KOL ved kontakter
til det gvrige sundhedsvasen.

At udarbejde nationale retningslinier for KOL-rehabilitering med fokus
pa det samlede patientforleb og hele sundhedsvasenet — herunder ogsa
overordnede retningslinier for den lungemedicinske behandling.
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® At identificere og medvirke til at beskrive forskellige modeller for or-
ganisering af KOL-rehabilitering med fokus pa hele patientforlebet og
samarbejdet mellem primeer- og sekundarsektor.

® | samarbejde med relevante parter at formidle nationale retningslinier
for og forslag til organisering af forebyggelse og rehabilitering af KOL
til sundhedsfaglige ledere, administratorer og beslutningstagere samt det
kliniske niveau.

® At medvirke til at udarbejde differentierede manualer (vejledninger) for
KOL-opsporing og rehabilitering for de forskellige kliniske niveauer
indenfor sundhedsvasenet, der beskaftiger sig med KOL.

B At udpege og beskrive indikatorer for indferelsen af nationale retnings-
linier for tidlig opsporing og rehabilitering af KOL mhp. evaluering og
monitorering (kvalitetssikring) af indsatsen.

Efterfolgende er behandlingsforlebet inddraget klarere i bade de faglige og
organisatoriske anbefalinger, ogsa for sekundarsektoren, ligesom punktet
opfelgning indgér i kommissoriets to sidste punkter.

Arbejdsgruppen har afholdt i alt 13 meder og udfert et stort arbejde 1
forbindelse med udarbejdelsen af anbefalingerne i denne rapport.

Udover arbejdsgruppen har overlaege dr. med. Jim Thuesen Pedersen bidraget
med en litteraturgennemgang af nationale og internationale KOL-guidelines
og overlege, dr.med., HD Lars Tougaard har bidraget med diskussion af
sundhedsekonomiske problemstillinger.

Rapportens anbefalinger er hermed anvisninger for, hvorledes en ensartet
og sammenhangende indsats over for KOL kan implementeres pé tvaers
af faggraenser og sektorer i sével det regionale som det kommunale sund-
hedsvasen.

Sundhedsstyrelsen takker medlemmerne af arbejdsgruppen for deres store
indsats i forbindelse med udarbejdelsen af anbefalingerne.

Indledning
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1.4 Guidelines for KOL

Mellem 1995-2001 udkom fire vigtige nationale og internationale KOL-
guidelines, som har féet stor international udbredelse og ofte citeres:

®m Konsensuserklaringen fra European Respiratory Society (ERS) 1995
[19],

® Standarddokumentet fra American Thoracic Society (ATS) 1995 [20],

B Guidelines fra British Thoracic Society (BTS) 1997 [21] og

® 2001 det ambitigse globale initiativ for KOL (GOLD) fra National
Institutes of Health (NIH) & WHO [22].

Alle fire szt af guidelines var, i den udstreekning det var muligt, evidens-
baserede, dvs. baseret pa videnskabelig dokumentation, men empiriske de
steder, der manglede videnskabelige data [23]. GOLD guidelines opdateres
arligt [3].

I 2004 udarbejdede ATS og ERS et sat felles web-baserede guidelines
[4]. BTS guidelines blev ligeledes i 2004 revideret, nu i samarbejde med
National Institute for Clinical Excellence (NICE) i England [5]. Begge set
er nu helt evidensbaserede.

I det folgende benavnes disse guidelines som GOLD —, ATS/ERS — og
NICE — guidelines

Arbejdsgruppen har valgt at tage udgangspunkt i de to sidstnavnte saet
guidelines for KOL, og primeart i de engelske NICE-guidelines. Folgende
begrundelser har varet afgerende for valget af disse:

Guidelines er evidensbaserede

Guidelines er uafhengige af legemiddelindustrien

Guidelines har en multidiscipliner tilgang

Guidelines stiller krav om sundhedsekonomiske konsekvensberegninger
Guidelines medtager forslag til implementering

Guidelines har fokus pa patientvinklen
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1.5 Definitioner og afgraensninger

Arbejdsgruppen har valgt at legge folgende definitioner til grund for
anbefalingerne/vejledningen, idet der for forebyggelsesdefinitionernes
vedkommende er taget udgangspunkt i det terminologiarbejde, en tveerfaglig
arbejdsgruppe under Det Nationale Begrebsrad for Sundhedsvaesenet (NBS),
afsluttede i juni 2005' [24]. T arbejdet defineres en rakke centrale og
almindeligt anvendte begreber inden for forebyggelsesomradet. De indgar
i Sundhedsstyrelsens arbejde med at udvikle en faelles begrebsdatabase
for sundhedsvasenet og er samlet i pjecen “Terminologi — Forebyggelse,
sundhedsfremme og folkesundhed” [25].

1.5.1 Tidlig opsporing af KOL

Tidlig opsporing defineres af NBS generelt som “en sundhedsrelateret aktivitet,
der indgér i sekundaer forebyggelse med det formal at finde risikofaktorer
og diagnosticere sygdom tidligst muligt”. Sekundcer forebyggelse defineres i
den forbindelse som forebyggelse der har til formal at opspore og begraense
sygdom og risikofaktorer tidligst muligt™'. Ved tidlig opsporing af KOL forstés
herefter den diagnostik/de metoder, der har til formal at identificere risiko-
faktorerne for KOL og diagnosticere sygdommen sa tidligt som muligt.

1.5.2 Opfelgning af KOL

Opfoelgning er en central indsats i behandlingen af kroniske sygdomme.
Ved opfelgning forstas den diagnostik/de metoder og den forebyggelse og
behandling, der anvendes i opfelgningen af patienter, der enten er i risiko
for at udvikle KOL eller har fiet sygdommen diagnosticeret.

1.5.3 KOL-Rehabilitering
Sével internationalt (WHO) som i Danmark har man arbejdet med at definere
rehabilitering. I Danmark udgav Rehabiliteringsforum Danmark i 2004

12 http://www.sst.dk/Informatik_og_sundhedsdata/Klassifikationer_og_terminologi/
Terminologi/NBS.aspx

13 Tidlig opsporing blandt patienter, hvor der er mistanke om sygdom eller risikofaktorer
som eksempelvis ved KOL, benavnes ogsa opportunistisk screening.
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en sdkaldt hvidbog om emnet [26] og definitionen af rehabilitering indgér
ligeledes i ovennavnte forebyggelsesterminologi og begrebsdatabase.

Arbejdsgruppen har valgt at forholde sig til alle definitionerne:

WHO’s definition af rehabilitering

“A progressive, dynamic, goal-oriented and often time-limited process, which
enables an individual with an impairment to identify and reach his/her optimal
mental, physical, cognitive and/or social functional level. Rehabilitation
provides opportunities for the individual, the family and the community to
accommodate a limitation or loss of function and aims to facilitate social
integration and independence.”

Rehabiliteringsforum Danmarks definition

Hvidbogens definition lyder: “Rehabilitering er en maélrettet og tidsbestemt
samarbejdsproces mellem en borger, parerende og fagfolk. Formalet er at bor-
geren, som har —eller er i risiko for at fa betydelige begraensninger i sin fysiske,
psykiske og/eller sociale funktionsevne, opndr et selvstaendigt og meningsfuldt
liv. Rehabilitering baseres pa borgerens hele livssituation og beslutninger og
bestar af en koordineret, ssmmenhaengende og vidensbaseret indsats.”

Det Nationale Begrebsrad for Sundhedsvaesenets definition:

NBS tager udgangspunkt i hvidbogen fra Rehabiliteringsforum og definerer
rehabilitering som en ”Sundhedsaktivitet, der indeholder elementer af bade
forebyggelse og sundhedsfremme med det formal, at patienten, som har risiko
for at fa begraensninger i sin fysiske, psykiske eller sociale funktionsevne,
opnar et selvsteendigt og meningsfuldt liv”. I bemarkninger hertil anfores:
Rehabilitering bestar af en koordineret, ssmmenhangende, tidsbegraenset,
vidensbaseret indsats, der har til formal at genoprette og vedligeholde det
fysiske, psykiske og sociale funktionsniveau hos patienten og forhindre
tilbagefald af sygdom. Rehabilitering er en helhedsorienteret intervention,
fx bestdende af patientundervisning, styrkelse af egenomsorg, stette til
adfeerdseendringer, genoptraeening, psykosocial omsorg samt efterbehandling.
Rehabiliteringsbegrebet er med denne definition mere sundhedsfremmende
orienteret end det traditionelle sygdoms- og behandlingsfokuserede begreb
“tertier forebyggelse”. Malgruppen er patienter, som har en laengerevarende
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sygdom. Akterer er patienter, parerende og et tvaerfagligt sundhedsprofes-
sionelt, ofte tvaersektorielt, team. Rehabilitering foregar pa sygehuse, i
rehabiliteringscentre og i primaersektoren — her ofte i teet samarbejde med
professionelle fra bl.a. social-, beskaftigelses- og uddannelsessektoren
(sundhedscentre).

Internationalt (NICE, ATS/ERS, GOLD) defineres KOL-rehabilitering eller
”pulmonary rehabilitation” som: A multidisciplinary program of care,
that is individually tailored and designed to optimise physical and social
performance and autonomy”

Ved KOL-rehabilitering forstar arbejdsgruppen herefter de multidisciplinaere
sundhedsaktiviteter der i en helhedsorienteret, men individuelt planlagt
indsats har til formal at genoprette og vedligeholde en KOL-patients fysiske,
psykiske og sociale funktionsniveau og dermed forebygge akut opblussen af
den kroniske sygdom. Arbejdsgruppen opfatter i denne rapport rehabilitering
som en fase, der kan begynde, sd snart patienten far stillet diagnosen KOL
og forudsetter, at KOL-patienter altid vurderes ud fra de elementer, der
indgar i rehabiliteringen.

KOL-rehabilitering omfatter aktiviteterne
Rygeafvaenning

Fysisk treening

Medicinsk behandling
Erneringsvejledning/-terapi
Patientuddannelse

Psykosocial stette

KOL-patienter skal herefter vurderes ud fra enhver af disse parametre for
en evt. rehabiliteringsindsats kan planlegges.

Et KOL-rehabiliteringsprogram er herefter det individuelt planlagte, tidsaf-
grensede multidisciplinere program, der har til formal at optimere fysisk
og social forméen samt egenomsorg for KOL-patienter og derved medvirke
til at sikre dem et selvstendigt og meningsfuldt liv.

Indledning
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1.6 Malgrupper

Anbefalingerne henvender sig til sundhedsfaglige ledere, administratorer
og beslutningstagere samt sundhedspersonalet i de dele af den primare og
sekundere sundhedssektor, der beskeeftiger sig med KOL-patienter dvs.:

® Almen praksis samt sygehusejere og sygehusledelser pd landets syge-
huse

B [edelser og sundhedspersonalet pd ambulatorier og sygehusafdelinger,
der modtager KOL-patienter

® Kommuner — i forbindelse med genoptrening og patientrettet forebyg-
gelse.

Malgruppen for tidlig opsporing er overordnet enhver patient over
35 ar, der ved sin kontakt til sundhedsvaesenet vurderes i risiko for at
udvikle KOL.

Malgruppen for opfelgning er alle patienter, der har faet stillet diag-
nosen KOL samt de patienter, der vurderes i risiko for at udvikle syg-
dommen.

Malgruppen for KOL-behandling og -rehabilitering er enhver patient,
der efter en spirometri har faet stillet diagnosen KOL. Indsatsen vil
afhaenge af sygdomsstatus bedemt ud fra en helhedsvurdering af
patienten.

1.7 Akterer og ansvar

Tidlig opsporing og rehabilitering af KOL forudsatter et aktivt samspil
mellem patient og sundhedspersonale og et helhedssyn pa patienten og de
omstendigheder, der har bragt patienten i den aktuelle sygdomssituation,
herunder mulig inddragelse af sdvel familie, som arbejde og omgivende
samfund.
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Det er leegen og det ovrige sundhedspersonales ansvar, at KOL-patienten
far tilbudt den optimale diagnostik og behandling herunder forebyggelse
og rehabilitering af sin lungesygdom. KOL-patienten skal ligeledes gores
bekendt med de konsekvenser, der er forbundet med sygdommen og dens
risikofaktorer, hvis radgivningen ikke folges. Sundhedspersonalet har derfor
en meget vigtig opgave 1 at informere patienten om de forebyggelses- og
behandlingsmuligheder, der forefindes. Patienten har pa sin side et medansvar
for at deltage i forebyggelsen og behandlingen af sin sygdom.

De enkelte akterer bliver nermere uddybet i rapportens organisatoriske
afsnit og mere specifikt i bilag 6.

1.8 Sundhedsloven og KOL

I forbindelse med strukturreformen samles en raekke tidligere love og den
raekke af nye initiativer, reformen medferer, i én enkelt lov, Sundhedsloven [27].

Det er sundhedsvesenets opgave at fremme befolkningens sundhed samt at
forebygge og behandle sygdom, lidelse og funktionsbegransning for den
enkelte.

Med henblik pa at opfylde behovet for

let og lige adgang til sundhedsvasenet,

behandling af hej kvalitet,

sammenhaeng mellem ydelserne,

valgfrihed,

let adgang til information,

et gennemsigtigt sundhedsvasen, og

kort ventetid pa behandling,

og sikre respekten for det enkelte menneske, dets integritet og selvbestem-
melse fastsetter Sundhedsloven med vedtagelsen den 24. juni 2005 kravene
til sundhedsvaesenet. Sundhedsloven galder fra den 1. januar 2007.

NNk LD~
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Det er regioner og kommuners ansvar, at befolkningen modtager tilbud
om forebyggelse og sundhedsfremme, og at den enkelte patient modtager
tilbud om behandling'. Sundhedsvasenet opgaver udferes af regionernes
sygehusvasen, praktiserende sundhedspersoner, kommuner og @vrige of-
fentlige og private institutioner.

Regioner og kommuner skal i et samspil med de statslige myndigheder og i
dialog med brugerne sikre en stadig udvikling af kvaliteten i sundhedsvasenet
og tillige en effektiv ressourceudnyttelse i sundhedsvasenet gennem uddan-
nelse, forskning, planlaegning og samarbejde mv.

Folgende paragraffer i sundhedsloven er af serlig relevans og interesse
for KOL-omradet i forhold til sundhedsaftaler, den patientrettede forebyg-
gelse og genoptraening: § 119, § 203-206, § 84 og § 140. De uddybes i
bekendtgerelsen om sundhedskoordinationsudvalg og sundhedsaftaler [27]
og 1 Sundhedsstyrelsens tilherende vejledning [28].

Mht. patientinformation i relation til KOL er det sundhedslovens § 15-16
og mht. befordring § 140 samt § 171-172.

Patientinformation i relation til KOL

® [folge sundhedslovens § 16 har en patient ret til at f4 information om sin
helbredstilstand og om behandlingsmulighederne, herunder om risiko for
komplikationer og bivirkninger. Patienten har ogsa ret til at frabede sig
information (stk. 2).

® Informationen skal gives lobende og give en forstéelig fremstilling af syg-
dommen, undersegelsen og den patenkte behandling. Informationen skal
gives pa en hensynsfuld méde og vere tilpasset modtagerens individuelle
forudsetninger med hensyn til alder, modenhed, erfaring mv. (stk. 3).

® [nformationen skal omfatte oplysninger om relevante forebyggelses,
behandlings- og plejemuligheder, herunder oplysninger om andre,
leegefagligt forsvarlige behandlingsmuligheder, samt oplysninger om

14 Behandling omfatter efter Sundhedsloven undersegelse, diagnosticering, sygdoms-
behandling, fadselshjelp, genoptrening, sundhedsfaglig pleje samt forebyggelse og
sundhedsfremme i forhold til den enkelte patient.

46 Anbefalinger for KOL — Kronisk Obstruktiv Lungesygdom



konsekvenserne af, at der ingen behandling ivaerksattes. Informationen
skal vaere mere omfattende, nér behandlingen medferer naerliggende risiko
for alvorlige komplikationer og bivirkninger (stk. 4).

Kun pé grundlag af fyldestgerende information fra sundhedspersonens side,
kan patienten give sit samtykke, det sékaldte informerede samtykke (skriftligt,
mundtligt eller efter omstendighederne stiltiende), til behandling (§ 15).

KOL-patienter skal saledes fyldestgerende informeres om relevante
forebyggelses-, behandlings- og plejemuligheder for KOL, og oplyses om
konsekvenserne af, at der ingen behandling ivaerksettes.

Befordring

Befordring er en vigtig faktor i relation til rehabilitering og medtages derfor
her:

Personer, der jf. § 140 har behov for genoptraning efter endt behandling pa
sygehus modtager jf. § 172 befordring eller befordringsgodtgerelse her til.
Befordringen eller befordringsgodtgerelsen ydes efter reglerne i § 171.
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2 Tidlig opsporing af KOL

2.1 Anbefaling

Patienter over 35 ar, der ryger, eller er eks-rygere samt har et eller flere
lungesymptomer, tilbydes lungefunktionsundersegelse (spirometri) med
henblik pa at fa stillet diagnosen KOL sa tidligt som muligt. Patienter,
der har andre risikofaktorer for udvikling af KOL, far samme tilbud.

Patienter over 35 ar, der er ansat i risikoerhverv og har et eller flere
lungesymptomer tilbydes lungefunktionsundersggelse og en vurdering

af, om arbejdet er en betydende faktor for udvikling af KOL. | givet
fald overvejes henvisning til Arbejds- og Miljgmedicinsk klinik samt
anmeldelse til Arbejdstilsynet.

Patienter over 35 ar, som ryger eller er ansat i risikoerhvery, og hvor
spirometri ikke har givet holdepunkter for KOL, tilbydes spirometri
med hgjst 2 ars interval med henblik pa at fa stillet en evt. KOL-diag-
nose sa tidlig som muligt.

Formaélet med at stille diagnosen KOL s tidligt som muligt hos patienter
som prasenterer sig med et eller flere luftvejs symptomer (hoste, andened,
hvaesen, opspyt eller hyppige luftvejsinfektioner) og som ryger, er eks-rygere
og/eller har en relevant erhvervsmassig eksponering er at begraense det
progredierende tab i lungefunktionen. Endvidere er det formélet at sikre, at
patienten tilbydes og opfordres til at gennemfore relevante forebyggende
og rehabiliterende tiltag: I forbindelse med tobaksrygning drejer dette sig
om rygeafvanning og behandling af nikotinathangighed [1], medens der i
forbindelse med risikoerhverv ber foretages en vurdering af, hvordan den
erhvervsmassige eksponering kan minimeres.

Overordnet er det formalet at forebygge KOL savel blandt rygere, eks-rygere
som blandt ansatte i risikofag.

Der eksisterer ikke undersogelser, der belyser effekten af en generel befolk-
nings screening for KOL.

Anbefalinger for KOL — Kronisk Obstruktiv Lungesygdom 51



Tidlig opsporing af KOL

2.2 Metoder og krav

2.2.1 Diagnostik af KOL
Diagnosen mistenkes pd baggrund af anamnese dvs. sygehistorie og symp-
tomer og bekreftes ved spirometri.

To centrale parametre skal afdekkes i anamnesen, nemlig eksponering og
kilden hertil, herunder risikoerhverv.

Da tobaksrygning er langt den hyppigste arsag til KOL (> 85 %), ber det
for sundhedspersonale vaere rutine at sporge til bade rygevaner og erhverv
og samtidig afklare omfanget af eksponeringen.

Ved rygning skal der saledes sperges ind til bade hvor meget, der ryges
og til tidspunkt/alder for rygestart for at afklare antallet af pakkear, hvor
et pakkear er 20 cigaretter dagligt i et ar, Ved eks-rygning er det ligeledes
vigtigt at sperge ind til savel tidspunkt for rygestart som for opher.

Risikoerhverv skal afklares ved bl.a. at sperge ind til arbejdsopgaver og arbejds-
milje, og ved ansettelse i risikoerhverv skal antallet af ar estimeres. Henvisning
til den lokale arbejdsmedicinske klinik skal overvejes hvis eksponeringen
skal kvantificeres yderligere. I den forbindelse skal ogsa evt. anmeldelse til
Arbejdstilsynet og Arbejdsskadestyrelsen overvejes. I bilag 1 er spergsmal
til erhvervsanamnesen uddybet inkl. tabeller over de vigtigste risikoerhverv
og de vigtigste typer af erhvervsmassige eksponeringer i Danmark.

Symptomer

Diagnosen KOL ber saledes overvejes hos patienter > 35 ér, som har en eller
flere af ovenstaende risikofaktorer, og som henvender sig hos legen med et
eller flere af nedenstdende symptomer:

hoste

ekspektorat

andenod ved fysisk anstrengelse
recidiverende luftvejsinfektioner
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Diagnosen KOL ber ligeledes overvejes ved ovennavnte risikofaktorer og
symptomer, uanset om henvendelsen primeert skyldtes disse.

For at udelukke andre lidelser og afklare felgesygdomme og komorbiditet
skal patienter, der er under mistanke have KOL, endvidere udsperges om
folgende symptomer og tegn:

vagttab

traethed

ankelodemer

natlig opvagnen

brystsmerter

hamoptyser

Bestemmelse af obstruktionens svaerhedsgrad

KOL er en heterogen lidelse, hvor ingen enkel undersegelse kan give tilstraekkelig
oplysning om sygdommens svaerhedsgrad hos den enkelte patient. En vurdering
af sygdommens svaerhedsgrad ud fra lungerumfangene, FEV, og FVC er
imidlertid vigtig af hensyn til valg af behandling og har betydning for prognosen.

KOL defineres'® ved en FEV ,/FVC ratio < 70 %. Svarhedsgraden af obstruk-
tionen bedemmes ud fra FEV -niveauet i forhold til det forventede.

Tabel 1: KOL er defineret ved FEV,/FVC < 70 %, og klassificeres ud fra FEV, i %
af forventet veerdi i felgende grader [2]:

Mild KOL FEV, > 80 % af forventet veerdi
Moderat KOL 50 % < FEV, < 80 % af forventet veerdi
Svaer KOL 30 % < FEV, < 50 % af forventet veerdi
Meget Svaer KOL FEV, <30 % af forventet veerdi

15" Arbejdsgruppen har her valgt at fravige NICE guidelines og i stedet benytte ATS-ERS og
GOLD guidelines inddeling, som allerede er indarbejdet bredt internationalt og i DK.
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Vurdering af andened
Et af de primere symptomer ved KOL er d&ndened. Blandt sundhedspersonale
benavnes dndenad ogsa dyspna.

Da KOL, som sygdommen progredierer, ikke blot rammer lungerne, men
hos mange KOL-patienter udvikler sig til en systemsygdom, er der ikke altid
korrelation mellem obstruktionens svaerhedsgrad bedemt ved FEV, i % af
forventet vaerdi og den subjektivt oplevede helbredstilstand. KOL-patientens
grad af dndened ved daglige aktiviteter og patientens arbejdskapacitet, dvs.
patientens subjektive lunge-funktionsnedsettelse kan med fordel vurderes ved
MRC skalaen (The Medical Research Council Dyspnoe Scale) [3-6] (tabel
2) Den er tillige en bedre predictor for mortalitet end FEV, % af forventet
veerdi [6]. Patientens dyspnegrad skal registreres i journalen. Det er vigtigt
at veere opmerksom pa, at dndened hos KOL-patienter forudsetter fysisk
anstrengelse, hvorfor manglende fysisk anstrengelse vil slare symptomet. Det
er derfor sarlig vigtigt ogsé at medtage denne parameter i sin vurdering.

Tabel 2: Grad af andengd (dyspna) bedgmt ved MRC-dyspng skalaen

Grad Grad af andenad relateret til aktivitet

1. Jeg far kun andengd, nar jeg anstrenger mig meget.

2. Jeg far kun andengd, nar jeg skynder mig eller gar op ad en lille bakke.

3. Jeg gar langsommere end andre pa min alder pga. min andengd, eller jeg
er nadt til at stoppe op for at fa vejret, nar jeg gar frem og tilbage (i min
egen hastighed).

4. Jeg stopper for at fa vejret efter ca. 100 meter eller efter fa minutters

gang pa stedet.

5. Jeg har for meget andengd til at forlade mit hjem, eller jeg far andenad,
nar jeg tager mit tgj pa eller af.
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2.2.2 Spirometri

Spirometri, dvs. en lungefunktionsundersogelse, er den eneste metode, der
med sikkerhed kan male luftvejsobstruktion hos patienter med KOL [2].
Peakflowmaling eller rontgenbillede af lungerne (rtg. af thorax) kan ikke
erstatte spirometri som metode til tidlig diagnostik af KOL.

Spirometri skal udferes:

B pa diagnosetidspunktet

® ved opfolgning

® ved bemarkelsesverdigt respons pa behandlingen — med henblik pa
revurdering af diagnosen.

Sundhedspersonale, der arbejder med behandling af KOL-patienter, skal have
adgang til at udfere spirometri og vere kvalificeret til at fortolke resultaterne.
Der kraeves ingen serlig faguddannelse for at foretage spirometri, men
undersoegeren skal have modtaget passende trening i at anvende et spirometer,
og det ber lebende sikres, at kvalifikationerne er i orden.

Spirometre skal labende kalibreres og overholde ovrige krav til kvalitets-
kontrol.

Det anbefales, at ERS 1993 reference vaerdier'é anvendes, velvidende at disse
vaerdier kan fore til underdiagnosticering hos aldre og ikke kan anvendes
til personer med asiatisk eller afroamerikansk baggrund.

Patienter med formodet KOL ber som led i udredningen normalt have
foretaget reversibilitetstest med kortikosteroid.

Patienten har ikke KOL, hvis FEV, og FEV,/FVC normaliseres under
behandling.

16 Quanjer PH, Tammeling GJ, Cotes JE, Pedersen OF, Peslin R, Yernault JC. Lung volumes
and forced ventilatory flows. Report Working Party Standardization of Lung Function Tests,
European Community for Steel and Coal. Official Statement of the European Respiratory
Society. Eur Respir J 1993;6: Suppl. 16 5-40.
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Det er ofte muligt at skelne mellem KOL og astma pa baggrund af anamnese
og objektiv undersggelse hos ubehandlede patienter ved forste henvendelse.
I tabel 3 er naevnt en raekke traek ved anamnese el. objektiv undersegelse,
der kan hjalpe til at differentiere mellem KOL og astma. Laengere varende
observation inkluderende hjemmepeakflow registrering og symptomscore kan
ogsa benyttes ved skelnen mellem KOL og astma. Op til 10 % af patienter
med KOL har ogsé astma.

Hvor der foreligger diagnostisk tvivl eller ved samtidig forekomst af KOL

og astma kan felgende hjelpe til identifikation af astma:

B Respons pa bronkodilatator > 400 ml

B Respons pa behandling med oral kortikosteroid (30 mg dgl. i 14 dage)
eller hejdosis inhalationssteroid i mindst 6 uger, der er > 400 ml

® En rekke peakflowmaélinger, der viser dag til dag variabilitet > 100
1/min.

Reversibilitetstest kan dog undertiden vare vildledende (NICE) idet:

® Gentagne FEV, malinger kan vise sma spontane fluktuationer.

= Tillid til en enkel reversibilitetstest kan vaere vildledende med mindre
stigningen 1 FEV, er storre end 400 ml.

® Definition af sterrelsen af en signifikant forandring er rent arbitrer.

® Effekten af langtidsbehandling kan ikke forudsiges ved en akut reversi-
bilitetstest.

Ved fortsat usikkerhed om diagnosen henvises til vurdering ved speciallege
i medicinske lungesygdomme.
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Tabel 3: Vigtige differentialdiagnostiske forskelle mellem KOL og astma.

Tidlig opsporing af KOL

behandling

KOL ASTMA
Ryger eller eks-ryger Naesten alle Muligt
Symptomer < 35 ar Sjeeldent Hyppigt
Kronisk produktiv hoste Ofte Ualmindeligt
Andenad Vedvarende og Varierende
progredierende
Natlig opvagning med andengd og Forekommer Almindeligt
hvaesen
Daglig eller dag til dag variation i Forekommer Almindeligt
symptomerne
Markant bedring efter inhalations- Sjeldent Almindeligt

2.2.3 Yderligere undersogelser

Med henblik pa udelukkelse af evt. lungecancer, anemi el. polycytemi
mm. skal alle patienter i tilslutning til diagnosetidspunktet have foretaget

og registreret:

B Rontgen af thorax

B Blodprever: Hemoglobin, leukocyt- og differential teelling.

® Hgjde, vegt og BMI beregning.

Andre underseggelser kan vaere indiceret (se tabel 4).
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Tabel 4: Yderlige diagnostiske undersggelser

Diagnostiske undersggelser”

Begrundelse

Hjemmepeakflow registrering
over 14 dage

ved mistanke om astma.

a-1-antitrypsinbestemmelse

ved tidlig KOL-debut el. disposition til
udvikling af KOL i familien.

Diffusionskapacitet/Transfer
factor for kulmonoxide (kulilte)
(T.CO)

ved uoverensstemmelse mellem symptomer
og spirometri

EKG

diagnostik af mulig hjertelidelse.

Pulsoxymetri

ved cyanose, cor pulmonale el. FEV, < 50 % af
forventet.

Ekspektorat til dyrkning

ved vedvarende purulent opspyt.

Henvisning til lungeambula-
torium mhp CT/ evt. HR-CT
scanning af thorax,

ved uoverensstemmelse mellem symptomer
og spirometri, abnorme fund ved thorax rtg.
vurdering mhp. kirurgisk intervention.

Henvisning til ekkokardiografi

ved mistanke om cor pulmonale.

Pro-BNP'®

mhp. afklaring af venstre ventrikelsvigt.

Patienter med - 1-antitrypsinmangel skal henvises til specialleege i medicinske

lungesygdomme.

Pa baggrund af anamnese, patientens subjektive symptomer kombineret med
resultater af de parakliniske undersogelser bestemmes sverhedsgraden af

patientens lungelidelse og behov for opfelgende indsats.

7 NICE — COPD-guidelines (2).

'8 Pro Brain-Natriuretic-Peptide. Undersegelsen anvendes ikke generelt.
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2.3 Dokumentation

Mellem 4 og 10 % af verdens population over 40 &r menes at have kronisk
obstruktiv lungesygdom (KOL) [7]. Tidligere komplicerede en lang raekke
metodologiske forskelle ssammenligninger af KOL- forekomster i forskellige
lande og landomréder. Det har vaeret forskelle i maden at definere sygdommen
pa (lungerumfang, inddragelse af kronisk bronkitis og emfysem i diagnosen
etc.), men ogsa forskelle i befolkningssammensatning og risikoeksposition
har kunnet vaere afgerende [8]. Siden GOLD-initiativet startede i slutningen
af 1990-erne, er der dog sket en forbedring, fordi der nu er opnéet meget
storre enighed om definition og stadieinddeling [9]. Dette forventes at
fortsaette med NICE og ERS/ATS guidelines. I denne sammenhang har
arbejdsgruppen valgt at stadieinddele KOL efter ATS/ERS guidelines, som
ogsa er den inddeling, der anvendes i GOLD.

Fortsat egner selvrapporteret KOL, og det geelder ogséd legerapporteret
KOL, sig ikke til studier af KOL-forekomsten (pravalensstudier), fordi
underdiagnosticering fortsat er et stort problem [10-12]. Dels fordi den forste
fase af sygdommen er relativ symptomfattig, dels fordi patienterne ofte har
andre sygdomme, der er mere fremtreedende end KOL, og endelig fordi der
ikke har veeret tilstraekkelig opmaerksomhed pa sygdommen tidligere. Nyere
europaiske undersogelser tyder da ogsa pd, at forekomsten af KOL er langt
storre end tidligere antaget [8].

I Danmark har man som anfert hidtil antaget, at omkring 200.000 per-
soner lider af KOL. Dette tal bygger til dels pa tidligere resultater fra
@sterbro-undersogelsen [13]. Nye undersogelser tyder imidlertid pa, at
dette tal er for lavt og at omfanget af personer med sygdommen KOL
snarere ligger omkring eller lidt over 300.000. Det drejer sig om resultater
fra undersogelsen i Nordjylland, Arhus og Viborg, der er igangsat for at
bestemme forekomsten af KOL og afdekke vasentlige drsagssammenhange
mellem sygdommens udvikling og rygevaner, alkoholforbrug, uddannelse,
erhverv, arbejde, andre sygdomme og arv'®, selvom underseggelserne endnu

19 Ugeskrift for Laeger, 4. april 2005, nr. 14 — Interview med Praktiserende laege Jens Georg
Hansen, Aalborg — Posterprasentation ved European Respiratory Society Congress,
Miinchen, September 2006.
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ikke er afsluttet. Men omfanget understottes ogsé af et nyligt publiceret
25-arigt opfolgningsstudie af data fra Osterbroundersegelsen (14). Den
egentlige preevalens af KOL i Danmark kendes ikke med sikkerhed, da
der kun foretages diagnoseregistrering ved kontakter til sygehusvasenet
(ambulatorium, skadestue, sengeafsnit), og diagnosen forudsatter, at der er
foretaget lungefunktionsunderseggelse — spirometri. Diagnoseregistrering i
primarsektoren er fortsat kun sporadisk.

Andre undersogelser peger tillige pa, at en stor del af de patienter der
behandles pa mistanke om KOL, aldrig har faet stillet diagnosen® [11].
Sa samtidig med at sygdommen er underdiagnosticeret bliver mange sat
i behandling uden at diagnosen er fastlagt ved spirometri. Eksempelvis
peger en tversnitsundersogelse fra Vejle pé, at blandt patienten over 50 &r,
der havde indlest > 2 recepter pa steroidinhalations-medicin i 2002, havde
30 % aldrig fiet foretaget lungefunktionsundersagelse?..

Det er velkendt, at tobaksrygning er den enkeltfaktor, der har sterst betydning
for sygdomsprogressionen af KOL. Jo tidligere KOL kan diagnosticeres
hos rygere, jo sterre effekt ma man derfor forvente, et rygestop vil have
pa levealder og livskvalitet. Der findes ikke dokumentation for nytten af
massescreening af befolkningen for KOL vha. spirometri. Derimod synes det
cost-effektivt at identificere risikopatienter (rygere) og undersage disse med
spirometri. [15,16,18-21]. Et svensk studie [ 16] har saledes vist at undersoger
man en population af personer over 35 ar, der er rygere eller eks-rygere med
vedvarende hoste, med spirometri i almen praksis, har over en fjerdedel
af dem (i denne underseogelse 27 %) luftvejsobstruktion. Disse personer
kan efterfolgende tilbydes et intensivt rygestopkursus. Denne form for op-
portunistiske screening eller case-finding i primearsektoren har efterfolgende
vist sig at vaere cost-effective. (Nice Appendix B p 175-184).

Sterstedelen af den viden, der findes om sammenhangen mellem faktorer i
arbejdsmiljeet og KOL baserer sig pa epidemiologiske underseggelser — indtil
for nylig overvejende fra specifikke brancheundersogelser. Fordelen ved

2 KOL Audit i Kebenhavns Amt 2002.
21 Personlig meddelelse.

60 Anbefalinger for KOL — Kronisk Obstruktiv Lungesygdom



Tidlig opsporing af KOL

brancheundersggelser er, at der ofte kan foretages en valid karakterisering af
eksponeringen. Til gengzld er mange af studierne behaftet med metodologi-
ske problemer, bl.a. healthy worker og healthy survivor selektion. Indenfor de
senere ar er der tilkommet en reekke resultater fra befolkningsundersogelser,
som i en vis udstraekning demmer op for de metodologiske problemer, dog
pa bekostning af mere grove eksponeringsmal.

Tilsammen danner undersegelserne en tiltagende solid evidens for, at
10-20 % af KOL er associeret til erhvervsmeessige eksponeringer, maske
op til 30 % for ikke rygere [22-24]. Eksperimentelle modeller har desuden
vist, at flere eksponeringer kan give KOL, fx mineralstov og endotoxin [21].
En nyere svensk opfelgnings-undersggelse har pavist en gget mortalitet af
KOL blandt bygningsarbejdere eksponeret for uorganisk stev [25]. I flere
studier fremhaves en mulig interaktion mellem erhvervsmaessige ekspone-
ringer og rygning [26]. I et nyligt studie blandt aldrig rygende landmaend
fandtes en hej praevalens af KOL [27] hvilket understreger erhvervsmeessige
eksponeringers selvstendige effekt.

I mange undersogelser har det kun vaeret muligt at karakterisere ekspone-
ringen i hovedgrupperne organisk stev, uorganisk stev, gasser og dampe.
Flere mere specifikke arsager til KOL er dog dokumenteret, bl.a. eksponering
for kulstev [28], kvarts [28], kornstev [29], flere typer metaller [30], stov
fra svinestalde [31], iso-cyanater [30] og svejserag [32]. Hovedparten
af eksponerede er dog udsat for blandingseksponeringer af organisk og
uorganisk stev, gasser og dampe. Vigtige risikofag er landmaend, svejsere,
bygningsmalere, stoberiarbejdere og bygningsarbejdere. For flere eksempler,
se Bilag 1 tabel 1 og 2.

Arbejdsrelateret KOL bidrager betydeligt til de totale omkostninger, der
er forbundet med sygdommen [33]. Tidlig diagnosticering og opfelgning
vil kunne bremse progressionen af sygdommen, men den ultimative vej
til minimering af KOL er primar forebyggelse, ogsa for erhvervsmaessige
eksponeringer. Da man som udgangspunkt ikke kan udpege serligt sdrbare
individer, mé der arbejdes for at mindske sdvel de hoje eksponeringer, der
rammer de fa, som de lavere eksponeringer, der rammer de mange.
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3 Opfolgning af KOL

3.1 Anbefaling

Patienter, der har faet stillet diagnosen KOL, far vurderet og registre-

ret sygdommens svaerhedsgrad og folges regelmaessigt.

Formélet med at folge patienter med KOL regelmassigt i sundhedsveasenet
er at understoatte/og medvirke til at fastholde opnaede adfeerdsendringer og
dermed forebygge sygdommens progression. Herunder iseer motivere til at
fastholde rygestop, kontrollere korrekt og hensigtsmaessig brug af medicin
og sikre at den iveerksatte rehabiliteringsindsats vedligeholdes. Registreringer
muligger, at denne indsats kan monitoreres og kvalitetsudvikles.

3.2 Metode og krav

Mal for aktiv opfelgning af KOL-patienter

Det primare behandlingsmal er at forebygge sygdommens progression. Nar
diagnosen er stillet, tilstraebes folgende mél for behandling og opfelgning
og rehabilitering:

Der stiles mod at:

fastholde og understotte adfeerdsendringer og behandling,

forebygge sygdomsprogression,

forebygge og behandle komplikationer og eksacerbationer,

lindre symptomer,

bedre arbejdskapacitet,

forbedre patientens almene helbredstilstand,

forbedre patientens muligheder for at opretholde sociale relationer og
reducere mortalitet.

Krav til opfelgning af patienter, med KOL

Pé diagnosetidspunktet

B tages stilling til behov for lungemedicinsk udredning og til behov for
stotte til egenomsorg.
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® tilbydes en raekke konsultationer med henblik pé at:
* bibringe sygdomsindsigt/patientuddannelse
* motivere til og tilbyde rygestopbehandling
* vurdere relevant erhvervsmassig eksponering og hvordan den i givet
fald kan reduceres
« iveerkseaette relevant medicinsk behandling
* vurdere behov for rehabiliteringstilbud derudover — se kapitel 4.

Kronisk hoste og slimproduktion satter ofte ind adskillige ar for udvikling af
luftvejsobstruktion/ nedsat FEV -niveau. Det er derfor vigtigt, at patienten med
disse symptomer, som endnu har normal lungefunktion (risiko-patienten) folges
med intervaller pa mindst 2 ar, med henblik pa iveerksettelse af forebyggende
indsats — her is@r rygeafvenning og evt. reduktion af erhvervseksponering.

Uddybning af krav til opfelgende indsats

Selvom lungefunktionen ved den pafelgende 2-ars kontrol fortsat skulle vare
normal, giver dette mulighed for et eventuelt fornyet tilbud om rygeafveenning
til de, der fortsat ryger. P4 samme made vil en relevant erhvervseksponering
kunne revurderes.

Ved hver kontakt til patienten sperges til rygestatus og erhvervseksposition,
hvis det fortsat er relevant, og der foretages notat herom i journalen. Safremt
patienten er motiveret for rygestop evt. via en motiverende samtale, skal der
tilbydes stoatte hertil. Behov for inddragelse af arbejdsmedicinsk ekspertise
afklares ligeledes. Dette noteres ligeledes i journalen.

Pé diagnosetidspunktet og ved kontrollerne tages stilling til medicinordina-
tion/medicinstatus, samt til eventuel endring i medicinering pa baggrund af
patientens symptomer og sygdomsgrad. Safremt der foretages andringer,
aftales kontroltid med henblik pa at evaluere medicineffekt. Der kan tages
udgangspunkt i en patientdagbog, der har fokus pé patientens oplevelse af
@ndringer 1 aktivitet, daglige goremal og/el. symptomlindring, (patient-
definerede behandlingsmal).

Ved kontrollerne ber der foretages spirometri, der giver mulighed for at
objektivisere @ndringer i luftvejsobstruktionen. Ved hurtig forvaerring af
sygdommen foretages spirometri efter skon.
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Mild/Moderat Sveaer/Meget svaer
Frekvens Mindst en gang arligt. Mindst to gange arligt.
Klinisk Ryge status og @nske om opher. Ryge status og @nske om opher.
vurdering
Kvalitet af symptom- kontrol af Kvalitet af symptomkontrol af
andengd, tolerance for fysisk andengd, tolerance for fysisk
aktivitet. aktivitet.
Hyppighed af eksacerbationer. Hyppighed af eksacerbationer.
Forekomst af komplikationer. Forekomst af komplikationer.
Cor pulmonale?
= Behov for langtids iltbehandling*.
Ernaeringsstatus Ernaeringsstatus
Effekten af medicinsk behandling. | Effekten af medicinsk behandling.
Inhalationsteknik. Inhalationsteknik.
= Behov for sociale tiltag og
ergoterapi.
Behov for henvisning til specialist. | Behov for henvisning til
specialist.
Behov for rehabilitering. Behov for rehabilitering.
Malinger FEV, og FVC FEV, og FVC
der skal
udfaores BMI BMI
MRC-dyspng skala** MRC-dyspngo skala**
- Iltmaetning SaO,

* Ved FEV, <30 % af forventet, cyanose, polycytemi, perifere edemer og O,-metning
< 92 % (atmosferisk luft). — Henvis til lungespecialist med henblik pa vurdering —

(a-punktur med bestemmelse af PaO, og PaCO,).

** Medical Research Council Dyspnoe Scale.

22 Modificeret efter NICE guidelines.
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Det er vigtigt, at antal eksacerbationer indenfor det sidste ar noteres i
journalen. Antallet og alvoren af eksacerbationer stiger med faldende FEV |,
og en eksacerbation kan have langvarig/ varig konsekvens for patientens
helbredstilstand.

Patientens grad af andened vurderes ved indplacering i MRC-skalaen med
henblik pa vurdering af funktionsniveau og stillingtagen til henvisning til
fysisk treening. Se naermere kapitel 4.3. om fysisk treening. Man skal vaere
opmerksom pa, at en del KOL-patienter har vaennet sig til deres reducerede
lungefunktion i en sddan grad, at de undgar at udsette sig for dyspne.

Thorax rentgen ber gennemfores pa diagnosetidspunktet samt ved forvaerring
af sygdommen (hamoptyse, gentagne pneumonier, vedvarende tiltagende
dyspnoegener og nytilkomne symptomer herudover) mhp. differentialdiag-
noser fx. lungecancer.

Patienter med FEV, < 50 % af forventet ber tilbydes pulsoxymetri, og ved
hvilevaerdier < 92 %, foretages arterieblodgasanalyse, med henblik pa
stillingtagen til permanent O2 behandling i hjemmet.

Veagttab er et prognostisk darligt tegn ved KOL. Veagt, hejde og BMI bestem-
melse, bor séledes indga i de regelmessige kontroller, og ved kontinuerligt
vaegttab bor der tages stilling til henvisning til individuel ernzeringsterapi.
Se narmere kapitel 4.8 om ernzringsvejledning.

Det ber registreres i journalen, om pt. har fiet undervisning i brug af medi-
cin og inhalationsdevices, samt om patienten mestrer sin sygdom, og
har forstdet undervisningen. Det ber vurderes, om der er indikation for
yderligere patientundervisning. Se narmere kapitel 4.5 om patientunder-
visning.

Ved indskreenkning i patientens funktionsniveau vurderes, om der er behov
for hjeelpemidler eller eventuelt hjemmehjelp, ligesom der tages stilling til
behov for at inddrage patientens netvaerk. Eventuel henvisning til kommunens
socialradgiver. Opmerksomhed pé eventuel udvikling af psykiske symptomer
som angst, depression eller oplevelse af social isolation ber ligeledes indga
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ved kontrol af KOL-patienten, herunder vurdering af behov for henvisning
til psykolog/psykiater.

3.3 Dokumentation

Evidensen for anbefalingen af opfelgning kan ikke pd samme méde som de ov-
rige KOL-anbefalinger baseres pa randomiserede, kontrollerede undersogelser,
men der har i arbejdsgruppen varet fuld enighed om at folge de anbefalinger
som ekspertpanelet, bag NICE guidelines, har anvendt [1]. Det er i den
forbindelse vigtigt at understrege, at en forudsetning for et optimalt udbytte
af kontrolbesgg fra KOL-patienter ogsd athanger af patient compliance —
bade over for den farmakologiske og den ikke-farmakologiske behandling.

Kontrollerede undersegelser [2] har vist, at selv nar de bedste forudsaet-
ninger for et vellykket forleb er til stede, er patienters komplians over
for forebyggelsen og behandlingen sjeldent optimal. Der kan veare bade
menneskelige barrierer og barrierer over for behandlingen. Det er vigtigt, at
sundhedspersonalet er klar over deres roller, bade som undervisere og som
facilitatorer i patientens beslutningsprocesser. Patienten skal ligeledes forsta
sin rolle som den, der selv er ngdt til at treeffe beslutningerne 1 relation til
sygdommen. Her kan sm& management programmer/guidelines eller fraser
og patientdagbeger vaere et faelles udgangspunkt.
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4 Rehabilitering af KOL

4.1 Anbefaling

Patienter, der har faet stillet diagnosen KOL, tilbydes KOL-rehabilitering
udfraensamlet vurdering af aktivitetsniveau og sygdommens svaerheds-
grad. Rehabiliteringsindsatsen tilpasses patientens behov og omfatter
som udgangspunkt elementerne rygeafvaenning, fysisk treening, medi-
cinsk behandling, ernzeringsvejledning, patientuddannelse og psyko-
social stotte.

KOL-rehabilitering udferes som en multidisciplinaer indsats pa tvaers
af faggraenser og sektorer.

Formaélet med KOL-rehabilitering er at give den enkelte KOL-patient
mulighed for at opna den hegjest mulige funktionsgrad og livskvalitet i sin
dagligdag.

Tilbuddet om KOL-rehabilitering skal omfatte alle patienter med diagnosen
KOL, som foler sig begraenset i deres daglige aktiviteter pga. sygdommen.
Det vil normalt vaere KOL-patienter, der gar langsommere end jeevnaldrende
og er nadt til at stoppe op for at fa vejret ved almindelig gang (svarende til
grad 3 og derover pd MRC-skalaen — se ogsa s. 54).

4.2 Metoder og krav

Det anbefales, at rehabiliteringsindsatsen beskrives, og at den kan kva-
litetsudvikles: Fer igangseattelsen skal patientens behov vurderes ud fra
patientens fysiske og psykiske funktionsniveau. Resultatet af vurderingen
noteres i patientens journal, og der skal opstilles mél for programmets enkelte
elementer. Enkeltelementer kan derfor godt udelades fra indsatsen, hvis det
ikke forventes at ville gavne patienten.
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Et KOL-rehabiliteringsprogram skal som minimum indeholde elemen-

terne:

B Rygeafvaenning ® Ernzringsvejledning og -behandling
® Fysisk treening ® Undervisning om KOL, og

® Medicinsk behandling B Psykosocial stotte

Et formaliseret KOL-rehabiliteringsprogram varer mellem 7-12 uger.

I forbindelse med rehabilitering er det er vigtigt at gere sig begreberne
funktionsnedsattelse og funktionsheemning klart. Hvor sygdommen definerer
funktionsnedsattelsen er funktionshaemningen lig med den begransede
livsudfoldelse, som en —1i dette tilfaelde KOL-patient — oplever, nar samfundet
ikke formar at tilpasse sine omgivelser til den specifikke funktionsnedsaet-
telse, sygdommen medforer.

4.3 Dokumentation

KOL-rehabilitering er et veldokumenteret og effektivt element i behandlingen
af KOL. I en metaanalyse, der forste gang publiceredes i 1996 og senere 1 2001
som et Cochrane samarbejde, inkluderedes 14 randomiserede, kontrollerede
studier, hvor et rehabiliteringsprogram sammenlignedes med en normal
plejeindsats i lokalsamfundet. KO-rehabilitering reducerede signifikant
andengd og treethed, ogede livskvaliteten og patienternes evner til at mestre
sygdommen. Der ses ogsa en vis forbedring af gangdistancen, men ikke
sd overbevisende i denne metaanalyse, som i andre randomiserede studier
[1, 2]. Der er derudover tilsyneladende evidens for, at KOL-rehabilitering
er cost-effektiv, nar den foregdr ambulant [3] Supplerende dokumentation
om KOL-rehabilitering refereres herefter under de enkelte elementer i
programmet.

4 4 Referencer

1. Lacasse Y, Maltais F, Goldstein RS. Pulmonary rehabilitation: an integral part of the
long-term management of COPD. Swiss Med Wkly 2004;134:601-605.

72 Anbefalinger for KOL — Kronisk Obstruktiv Lungesygdom



Rehabilitering af KOL / Rygeafvaennning

2. Lacasse Y, Goldstein R, Lasserson TJ, Martin S. Pulmonary rehabilitation for chronic
obstructive pulmonary disease. The Cochrane Database of Systematic Reviews 2007
Issue 1. Copyright © 2007 The Cochrane Collaboration. Published by JohnWiley
and Sons, Ltd. Date of last Subtantial Update: June 16. 2006. http://www.cochrane.
org/reviews/en/ab003793.html

3. Griffiths TL, Phillips CJ, Davies S, Burr ML, Campbell IA. Cost effectiveness of
an outpatient multidisciplinary pulmonary rehabilitation programme. Thorax. 2001
Oct;56(10):779-84

For de enkelte elementer i KOL-rehabiliteringsindsatsen kan der op-
stilles felgende anbefalinger:

4.5 Rygeafvaenning

4.5 Anbefaling

Patienter med KOL far registreret rygestatus i journalen.

Patienter med KOL, som ryger, tilbydes en motiverende samtale og
hjaelp til rygeafvaenning og informeres om skaderne ved at fortsaette
med at ryge.

Formalet med at motivere til rygestop hos patienter med KOL er at be-
grense udviklingen af sygdommen og dermed det fremadskridende tab i
lungefunktionen, den medforer. Dette geelder ogséa personer med risiko for
at udvikle KOL. Rygestop er den enkeltstdende mest effektive — herunder
ogsa omkostningseffektive — méde at intervenere over for sygdommen pa.
Rygestop kan forebygge udviklingen af det tobaksbetingede lungfunktionstab
(den tiltagende luftvejsobstruktion) eller reducere progressionen heraf. Det er
maélet, at alle rygere — bade de som har risiko for at udvikle KOL, som de der
allerede har sygdommen — holder op med at ryge og fastholder rygestoppet.
Alle rygere ber derfor tilbydes den bedst mulige intensive rygeafvenning
— herunder information om effekten af anvendelse af nikotinsubstitution,
og psykologisk statte.
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4.5.2 Metode og krav

4.5.2.1 Metoder til rygeafveenning

Stofathaengighed — herunder nikotin athaengighed — er for mange mennesker
en behandlingskreevende tilstand, som ofte optreeder sammen med andre
fysiske og mentale medicinske tilstande. Nikotinathangighed behandles pa
linie med andre athaengighedstilstande i internationalt anerkendte diagno-
seoversigter, som en tilstand der kan diagnosticeres og behandles.

Der findes i den forbindelse en rekke veldokumenterede metoder til ry-
geafvaenning [1]. Metoderne varierer i intensitet fra kortfattet radgivning
givet af sundhedspersonale til individuel og gruppebaseret rygeafvanning
af specialuddannet personale over flere sessioner.

Rygningens betydning for forebyggelse, behandling og rehabilitering af
KOL berettiger til gentagen og evt. langvarig behandling, indtil langtids-
eller permanent rygeopher er opndet [8-11]. Der er pévist en dosis respons
sammenhang mellem omfang af rygeafvaenning og effekt, saledes at laengere
behandling giver storre effekt [2].

Alle former for radgivning og vejledning af rygere om rygestop ber ogsa
indeholde information om muligheden for at supplere rygeafveenning med
farmakologisk behandling med nikotinpreeparater.

I Danmark arbejdes typisk efter to standardiserede koncepter for rygeafvan-
ning pa hhv. individuel og gruppebasis. Trening og manual til de danske
standardiserede metoder er udviklet af STOP-samarbejdet mellem det tidligere
Tobaksskaderadet, Hjerteforeningen, Danmarks Lungeforening og Kraeftens
Bekampelse, og udbydes nu af Kraftens Bekaempelse. Ved den individuelle
rygeafveenning anbefales 5 medegange over 6 uger af en samlet varighed
pa mindst 2 timer. Rygeafvanning i grupper forleber over fem modegange
a 1%2-2 timer over 6 uger. Det er vigtigt at bemaerke, at standardiserede
rygeafveenningsmetoder er udviklet til den generelle population af rygere
og ikke specifikt til KOL-patienter. Det ber derfor udvikles et koncept for
rygeafvenning, som er specifikt tilpasset malgruppen af KOL-patienter (se
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dokumentationsafsnit). Et sadan koncept ber ligeledes indebaere en labende
opfelgning (se kapitel 3).

4.5.2.2 Krav til Personale

Personalet, som skal gennemfore rygeafvenning af KOL-patienter, skal veere
uddannede som rygestopinstrukterer og lebende modtage efteruddannelse
og supervision. Efteruddannelse og supervision skal tage udgangspunkt
i at styrke terapeutiske og rddgivningsmassige kompetencer i forhold til
adfeerdsaendring og til at handtere en bred vifte af konkurrerende problemer,
som fx psykisk komplicerende faktorer.

Aktuelt findes der mulighed for grunduddannelse som rygestopinstrukter,
mens efteruddannelse og supervision skal/ber etableres i et netverk af
personale, der arbejder med tidlig opsporing og rehabilitering. I dag er en
stor gruppe leeger, sygeplejersker, jordmedre, padagoger og andre uddannet
som rygestopinstrukterer.

4.5.2.3 Fysiske rammer

Lokaler og udstyr vil afhange af typen af rygestoptilbud. Ved gruppeunder-
visning vil der veere behov for et lokale, der kan rumme 10-12 personer. Der
skal veere mulighed for at anvende overheadprojekter/monitor til PowerPoint
fremvisning og tavle eller flip-over til undervisning af grupper. Det skal
endvidere vaere muligt at foretage maling af CO i udandingsluften og evt.
lungefunktionsmaling (spirometri).

Kvalitetssikring

Det anbefales, at rygeafvenning i forbindelse med KOL tilmeldes Rygestop-
basen. Rygestopbasen er en klinisk kvalitetsdatabase, som giver mulighed
for at dokumentere og sammenligne resultater af rygeafveenning med andre
rygeafvaennings-tilbud.

4.5.3 Dokumentation

Identifikation af rygning som den altovervejende risikofaktor for KOL har
medfort, at rygeafvenningsprogrammer er blevet en neglefunktion for
forebyggelse af KOL, sével som den vigtigste intervention for patienter
som allerede har faet diagnosticeret sygdommen. Ligeledes er nikotin-
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athengighed — en for mange mennesker behandlingskreevende tilstand, der
skal behandles pé linie med andre athaengighedstilstande. I internationalt
anerkendte diagnoseoversigter, optreeder stofafthaengighed ofte sammen
med andre athangighedstilstande som en tilstand, der kan diagnosticeres
og behandles.

Der findes et begrenset antal studier, som har undersegt rygeafvenning
af KOL-patienter. Reynolds [12] og van der Meer [13] har gennemgaet
litteraturen. Tilsammen gennemgar de i alt 8 studier af rygeafvenning med
KOL-patienter.

Studierne varierer i hgj grad med hensyn til antal deltagere, sveerhedsgraden
af KOL, settings, type af intervention, og resultatmal.

Van der Meer et al. anlegger i deres Cochrane Review nogle kvalitets- og
inklusionskriterier, som medferer, at deres konklusion er baseret pa kun to
studier [14-16]. Begge studier var multicenter randomiserede placebokontrol-
lerede undersogelser af patienter med mild til moderat KOL. Van der Meer
et al konkluderer: “Baseret pa dette systematiske review har forfatterne
fundet evidens for, at en kombination af psykosocial og farmakologisk
intervention er overlegen i forhold til ingen behandling eller til psykosocial
intervention alene”.

Et stort antal studier har ssmmenfaldende identificeret en raekke risikofakto-
rer, som er prediktive for mislykkede rygestopforseg. Blandt disse faktorer
kan navnes: ringe tro pd muligheden for rygestop (lav selfefficacy), hojt
niveau af nikotinafhengighed, stort tobaksforbrug, stort alkoholforbrug,
grad af lungepévirkning, lavt uddannelsesniveau, lavt niveau af social stotte,
andre rygere i hjemmet, feerre tidligere stopforseg, hejt antal stressende
livsbegivenheder og hej grad af dysfori eller depression.

Disse risikofaktorer for et ringere udbytte af rygeafveenning forekommer
i hgjere grad hos patienter med moderat til sver KOL end i den generelle
befolkning, og medvirker til at rygeafveenning af KOL-patienter er mindre
succesfuld end med andre patientgrupper [12].
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Der efterlyses en storre viden om specielt KOL-patienters reaktioner pa og
effekt af rygeafveenning herunder langtidseftekt. Dette vil kraeve systematiske
undersggelser af netop denne patientgruppe og deres parerende samt af de
faktorer, der pavirker deres rygeadfaerd.
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4.6 Fysisk traening

Patienter med KOL informeres om vaerdien af fysisk aktivitet og

opfordres til at motionere, og far mulighed for at blive henvist til
fysisk traening.

4.6.1 Anbefaling

Formalet med den fysiske traening er, at KOL-patienter opnar det bedst mulige
fysiske funktionsniveau. Alle patienter med KOL har gavn af motion og skal
derfor allerede i de tidlige stadier af sygdommen informeres om dette og
motiveres til at veere fysisk aktive?:

® Patienter med let og moderat KOL ber opfordres til at dyrke motion: Fx
ga ture, cykle, ga stavgang, deltage i boldspil eller lignende aktiviteter,
hvor store muskelgrupper aktiveres.

® Patienter med moderat KOL ber have mulighed for at blive henvist til
fysisk treening.

® [ndividuelt tilrettelagt fysisk trening, som led i et KOL-rehabiliterings-
program, ber tilbydes til patienter, som i stabilfasen af sygdommen har
sd sveer andenad, at de er haemmet i deres daglige aktiviteter (svarende
til grad 3 og derover pd MRC-dyspne-skalaen). Dette vil typisk vere
patienter med sveer eller meget svaer KOL.

® Aecrob trening (udholdenhedstraening) er en obligatorisk del af et KOL-
rehabiliteringsprogram.

Med tiltagende klinisk sveerhedsgrad af KOL nedsaettes patienternes funktions-
niveau. Efterhdnden medforer den tiltagende &ndened angst for at bevage sig,
og patienterne fir en meget stillesiddende livsform. Dette forer pa sigt til darlig
kondition og udvikling af muskelatrofi, som yderligere forveerrer andenaden. Der
opstér saledes en “ond cirkel” med darlig kondition, &ndened, angst og social
isolation som de vigtigste komponenter [ 1]. Den medicinske behandling af KOL
er langtfra altid tilstraekkelig til at bryde denne onde cirkel, da de fleste patienter
med sveer KOL, selv under en optimal medicinsk behandling, oplever betydende
andened ved fysisk anstrengelse [2-4]. Det gaelder derfor om at bryde den onde

2 Almindelig lungefysioterapi er ikke medtaget i dette afsnit.
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cirkel s tidligt som muligt. En omfattende rundsperge blandt patienter med
KOL viste, at det forst og fremmest er aktiviteter, som kraver fysisk ydeevne
over tid, som er problematiske. Disse aktiviteter omfatter gang i jeevnt terreen,
trappegang, hus- og havearbejde. Patienterne identificerede gang som den
aktivitet, de mest af alt enskede at forbedre (Morgan, personlig meddelelse).

4.6.2 Metoder og krav

De fleste superviserede treeningsprogrammer er designede til patienter med
svaer sygdom, og typisk har patienterne en grad af andened, som svarer til
niveau 3 eller hgjere pA MRC-dyspne skalaen.

For at fa fuldt udbytte af treeningen er der dog en rakke tilstande, der
begranser patientdeltagelsen. Det geelder folgende tilstande:

E Patienterne skal helst ikke have sygdomme i1 bevageapparatet, som
begranser funktionsniveauet i sé stor en grad, at det er bevaegeapparatet
og ikke andened, som er den limiterende faktor.

B Patienter med ustabil angina pectoris eller heemodynamisk betydende
aortaklapstenose ber ikke deltage pd grund af risiko for hjerteiskeemi og
besvimelser.

B Patienter med udtalt svimmelhed, betydende sensoriske eller motoriske
handicaps, demens eller terminal malign sygdom kan heller ikke deltage
i et KOL-rehabiliteringsprogram.

B Patienter, som er indlagt pa grund af KOL-eksacerbation, udger en sarlig
gruppe. Sa snart tilstanden er stabiliseret, bar disse patienter ogsa opfordres
til at bevaege sig sd meget som muligt og kan godt deltage i lette fysiske
gvelser under indlaeggelsen.

For at kunne tilrettelaegge og drive et fysisk treeningsprogram for KOL-pa-
tienter kreeves kendskab til metoder samt tilstedeverelse af en rackke fysiske
og personalemeassige ressourcer og teknikker, som beskrives overordnet her
og uddybes i bilag 2.%*

24 T bilag 2 beskrives desuden et treeningsprogram, som straekker sig over 7 uger og omfatter su-
perviseret trening 2 gange ugentlig kombineret med daglig treening hjemme. Dette program er
beskrevet detaljeret i en manual som er blevet udgivet af Dansk Lungemedicinsk Selskab (DLS)
og er baseret pa et program udviklet af Morgan og medarbejdere i 1990¢érne i England (Singh).
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De fysiske rammer for treeningen omfatter séledes tilstedevarelsen af lokaler,
treeningsinstrumenter, monitoreringsudstyr og forskellige hjelpemidler
herunder IT-udstyr mm., der sikrer at traeningen foregar optimalt for bade
patienter og personale.

Traeningsmetode: type, hyppighed, intensitet og varighed af et tree-
ningsprogram.

Patienter med let og moderat KOL ber opfordres til at ga ture eller cykle og
man skal leegge vaegt pa, at det ikke er farligt, men snarere gavnligt at blive
forpustet ved fysisk anstrengelse.

Patienter med moderat KOL ber have mulighed for at blive henvist til fysisk
treening. Treeningen kan med fordel foregd pa hold og ber vare superviseret
af fysioterapeut.

Fysisk treening som led i et egentligt KOL-rehabiliteringsprogram ber
tilbydes til de patienter, som i en stabil fase af lungesygdommen har si sver
andengad, at de er haemmet i deres daglige aktiviteter til trods for optimal
medicinsk behandling. Det drejer sig forst og fremmest om patienter med
sver og meget svaer KOL. Treningen skal tilretteleegges individuelt ud fra
funktionsmalinger, dyspnescore og méling af saturation.

Permanent iltbehandling er ikke en hindring for deltagelse i et KOL-reha-
biliteringsprogram, men treeningen ber tilretteleegges individuelt i forhold
til den aktuelle funktionstilstand.

Det er pa nuvarende tidspunkt videnskabeligt uafklaret om man skal give
ilt til patienter, hvis ilttension falder under treeningen, men som har normal
ilttension i hvile. Hvis ilttensionen under treningen falder til under 80 %,
malt ved pulsoxymetri, ber ilttilskud under treeningen overvejes. Hvis ilttil-
skud eger arbejdskapaciteten og muligger, at patienten kan feerdes udenfor
hjemmet, ber man tilbyde permanent mobilt iltsystem i hjemmet. Man kan
leere patienten energibesparende (iltbesparende) adfaerd, herunder udstyre
patienten med relevante hjelpemidler (fx rollator) og andre hjelpeforan-
staltninger.
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Aerob trening (udholdenhedstrening) ber vaere en obligatorisk bestanddel
af et KOL-rehabiliteringsprogram.

Traeningen kan gennemfores som enten gang- eller cykeltrening. For at
tilgodese den enkelte patients mangeartede problemer og for at gare treeningen
mere afvekslende kan treeningsprogrammet udbygges med styrketrening,
balancetraening eller cirkeltreening, som fokuserer pa bestemte funktioner, som
fx trappegang eller brug af armene (loft af tunge ting op pé en hej hylde mm).

® Der skal treenes mindst 3-4 gange om ugen. Hver session skal vare mindst
20-30 minutter.

B Det anbefales, at udholdenhedstraening foregar med en intensitet, som
svarer til mellem 60-90 % af den maximale iltoptagelse.

® Mindst 2 af de ugentlige treeningsseancer ber finde sted under supervi-
sion.

® For at opnd et tilstreekkeligt fysisk respons ber treeningsprogrammet
straekke sig over mindst 7 uger.

® For at udnytte ressourcerne bedst muligt og for at opna de psykologiske
fordele som ses, hvis flere patienter med samme type begransning treener
i feellesskab, anbefales det, at der treenes i hold a 8 til 10 patienter.

I forbindelse med funktionstrening skal der ogsa fokuseres pa energibe-
sparende adferd og pa brug af hjelpemidler, hvor det er relevant, for at
patienten kan bevare et socialt liv og hgj livskvalitet.

Hvis patienten er undervaegtig (BMI < 20,5), kan aerob traening betyde, at
patienten taber sig yderligere ved treeningen. Her er kontrolvejning under
forlebet vigtigt, og muskeltreening (dvs. styrketraening) evt. suppleret med
proteindrikke kan vaere en mere relevant treeningsmetode, indtil vaegten er
stabiliseret. For nogle KOL-patienter vil aerob treening ikke veere mulig, og
denne gruppe ber primeart fortsaette med styrketraeningen.

Vedligeholdelsestraening:

Efter at patienten har afsluttet deltagelsen i et KOL rehabiliteringsprogram,
er det meningen, at treningen skal fortsaette hjemme i form af daglig selv-
treening.
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Patienterne ber derfor i lobet af treeningsprogrammet leere at treene selv for
at kunne fortsaette alene efter programmets opher med henblik pé vedlige-
holdelse af det opndede funktionsniveau. Vedligeholdelsestraeningen kan
suppleres med ugentlige eller ménedlige superviserede traeningssessioner.
For at sikre at programmet har langtidseffekt, ber de patienter, som har
gennemfort programmet, folges/kontrolleres af egen laege, eventuelt i
samarbejde med sygehusafdeling for at sikre, at de fér tilbudt og folger en
vedligeholdelsestraening. Komponenterne i vedligeholdelsestreening ber
veere de samme som under det initiale treeningsprogram.

Patientperspektivet:

Mange patienter er i begyndelsen ikke motiverede for at treene, da det kan
foles ubehageligt og farligt pga. &ndeneden. Det er nedvendigt at forholde
sig fagligt konstruktivt til dette, da motivation og compliance er vigtig for
at fa et optimalt udbytte af treeningen. Det er patienternes egen treenings-
indsats bade ved den superviserede traeening men iser ved den sidelobende
selvtreening, der er afgerende for i hvor hej grad det kan lykkes at forbedre
og vedligeholde et godt funktionsniveau. Etablering af netveerk mellem
patienterne indbyrdes og sundhedsfaglige kontaktpersoner kan veere med
til at fastholde motivationen og treeningslysten.

Krav til personale — Teknikker og know-how

For at tilretteleegge individuel tilpasset traening, som er i overensstemmelse
med de internationale anbefalinger og tager hensyn til patientens initiale
fysiske form, kraeves der brug af teknikker, hvorved man kan:

B Diagnosticere og bestemme svearhedsgraden af KOL

® Vurdere den fysiske arbejdsevne (kondition) objektivt med henblik pa at
kunne fastsatte den anbefalede treeningsintensitet. Dette kan nemmest
gores ved hjelp af standardiserede gangtest fx 6-minutters gangtest eller
shuttle test (yo-yo test) [6] eller en test pa en stationaer cykel.

® Male dndened ved hjalp af Borg skala® eller et lignende instrument efter
forudgdende instruktion [7].

% Se naermere i “Fysisk aktivitet — hdndbog om forebyggelse og behandling” Sundheds-
styrelsen 2005, s. 76, hvor Borgs Skala er beskrevet og gengivet. http://www.sst.dk/publ/
publ2005/cft/Fysisk_aktivitet_haandbog2udg/fysisk_aktivitet_haandbog2udg.pdf
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® Male den helbredsbetingede livskvalitet med henblik pa monitorering af
effekt [8].

Herudover skal personalet, som skal trene KOL-patienter, have kendskab
til sygdomsudvikling, symptomer og behandlingsprincipper ved KOL og
lobende modtage efteruddannelse og supervision for at styrke de terapeutiske
og rddgivningsmeessige kompetencer i forhold til at handtere de ofte flere
konkurrerende problemer, som ses hos KOL-patienter — herunder psykisk
komplicerende faktorer.

Kvalitetssikring:

Monitorering
Vurdering af effekt gennem monitorering af funktionsevne og livskvalitet
(og vedligeholdelse med henblik pa langtidseffekt):

For at sikre kvaliteten af treeningsprogrammet anbefales det, at man lebende
monitorerer, om den enkelte deltager forbedrer sin fysiske form og den
helbredsbetingede livskvalitet. Dette kan geres ved, at patienterne for og efter
treeningsprogrammet udfylder et KOL-specifikt eller generisk livskvalitets
skema (fx chronic respiratory questionnaire, SGRQ eller EuroQol [8]) og
gennemforer en standardiseret arbejdstest (gangtest, yo-yo-test eller cykeltest),
og ved at patienten fx hver 3. maned fér disse parametre kontrolleret.

Resultaterne ber samles i en lokal database med henblik pé kvalitetskontrol
og overvagning.

4.6.3 Dokumentation

Status

Patienter med alle svaerhedsgrader af KOL synes at have gavn af trening,
og derfor kan patienter med meget sveer KOL, herunder patienter i kronisk
iltbehandling, ogsa deltage i fysisk treening som led i rehabilitering. Fysisk
treening er siledes en meget vigtig komponent i et KOL-rehabiliteringspro-
gram [3]. Der er pa nuverende tidspunkt ikke studier, som viser, at fysisk
treening af KOL-patienter i stabil fase har livsforlengende effekt, men en
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nylig metaanalyse af tidlig rehabilitering efter KOL exacerabation tyder pa
en effekt pa overlevelsen [9].

Hvad bygger evidensen pa

Den seneste Cochrane analyse, som nu inkluderer 31 randomiserede
undersegelser af rehabiliteringsprogrammer, som medtager fysisk aktivitet,
viser, at disse programmer har en klinisk signifikant gavnlig effekt pé
andengd, treethed, den helbredsbetingede livskvalitet og pa det fysiske funk-
tionsniveau [10]. Andre underseggelser har herudover vist betydningen
af typen af fysisk trening, hyppigheden, intensiteten og varigheden,
medens undersogelser har varet inkonklusive med hensyn til ilttilskud,
proteintilskud og langtidseffekt.

Betydende undersogelser

Opfattelsen, af at patienter med KOL har gavnlig effekt af fysisk trening,
er relativt ny. For 15 ar siden mente man, at KOL-patienter pa grund af
ventilationsbegrensning ikke kunne trene med en intensitet, som forte
til et tilstraekkeligt fysiologisk respons pé treening. Imidlertid kunne man
i begyndelsen af 1990erne vise, at udholdenhedstraning af patienter med
KOL forte til mindre produktion af laktat og CO, og til reduktion af behovet
for at @ge ventilation under traeningen [11]. Siden har flere undersegelser
vist, at treening af KOL-patienter forer til en forbedring af funktionen af
de perifere muskler, hvor man i lebet af uger ser en adaptation til fysisk
anstrengelse [ 12]. Denne effekt pa den perifere skeletmuskulatur betragtes i
dag som den vigtigste mekanisme, som er ansvarlig for de positive effekter
af fysisk treening af KOL-patienter. En anden mekanisme er en vis desen-
sibilisering over for andened og hermed en reduktion af angst og ubehag,
som anstrengelsesudlost andened kan fremkalde. Den fysiske treening forer
ikke til en forbedring af FEV, og FVC, som er de lungefunktionsvariable,
som traditionelt definerer svaerhedsgraden af luftvejsobstruktionen. Selvom
der er flere facetter af fysisk treening af KOL-patienter, som ikke er fuldt
afklarede pa nuvarende tidspunkt, synes en raekke aspekter at veere det og
beskrives nedenfor.
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Type af fysisk traening

Traditionelt skelnes mellem 2 hovedtyper af fysisk treening: aerob trening
(udholdenhedstraening) og styrketraening [13]. De fleste traeningsprogrammer
har undersogt effekten af udholdenhedstraning og evidensen for, at fysisk
treening er gavnlig for KOL-patienterne, er storst for den type af treening.
Gennemgangen af litteraturen har vist, at omkring 90 % af de ca. 1.000
patienter, som indgar i metaanalyser, som viser gavnlig effekt af fysisk
treening ved KOL, har fiet udholdenhedstrening i form af gangtrening
eller cykeltraening [10].

Styrketreening kan som ventet age muskelstyrken, og dette kan vaere med-
virkende til at forebygge fald og osteoporose. Styrketraening har vist sig at
vaere mere effektiv end ingen traening, men kun fa studier har sammenlignet
effekten af kombination af udholdenhedstraening med styrketrening over
for udholdenhedstraening alene [14, 15]. Kombinationen har vist sig at fore
til storre muskelstyrke, men medferte ikke storre udholdenhed eller bedre
livskvalitet end udholdenhedstraening alene.

Traeningshyppighed, intensitet og varighed

De programmer, som har vist sig at vaere mest effektive, omfatter fysisk
treening mindst 3-4 gange om ugen. Hver session skal vare mindst 20-30
minutter. Den optimale treningsintensitet er ikke afklaret, men bedste
resultater er opnéet i programmer, hvor intensiteten har ligget relativt hojt,
det vil sige svarende til mellem 60-90 % af den maximale iltoptagelse.

Enkelte undersogelser har sammenlignet effekt af intervaltreening med
konventionel udholdenhedstraening, og det ser ud til, at intervaltrening kan
vaere et godt alternativ til patienter med de svareste grader af KOL [16].

De fleste treeningsprogrammer varer 7 til 12 uger. Det er uklart, om et 12 ugers
program er bedre end et program pa 7 uger. Imidlertid viser en undersogelse
som sammenlignede et program pa 4 uger med et program pa 7 uger, at 7
ugers programmet var mere effektivt [16].
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Superviseret eller ikke-superviseret traeningsprogram
Traeningsprogrammer, hvor treening fandt sted under supervision, har vist en
mere overbevisende effekt end treeningsprogrammer hvor patienter traener
alene [12].

Ilttilskud under traening
Enkelte undersegelser har set pa, om KOL-patienter kan opna bedre resultater
ved at treene med ilttilskud. Resultaterne er ikke konklusive [18].

Vedligeholdelse af traening med henblik pa langtidseffekt

De fleste studier viser, at effekten af rehabilitering aftager i lobet af nogle ma-
neder, saledes at den fysiske form forringes med nedszttelse af livskvaliteten
til folge [19]. Der er behov for flere undersegelser, som kan belyse, hvordan
man pa langt sigt bedst kan bevare effekten af et treeningsprogram.
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4.7 Medicinsk behandling

Stabil fase

Patienter med KOL vurderes med henblik pa bedst mulig medicinsk
behandling tilpasset sygdommens svaerhedsgrad, og effekten af
eventuel iveerksat behandling skal monitoreres.

KOL-patienter med medicinsk behandlingsbehov far tilbudt op-
leering i og jeevnlig kontrol af korrekt og hensigtsmaessig brug af
medicinen.

Akut forvaerring (eksacerbation)

Behandling i hjemmet:

Ved akut forvaerring af KOL intensiveres den medicinske behand-
ling, og som hovedregel tilses patienten med henblik pa vurdering
af effekten. Ved manglende effekt overvejes behandlingsaendring,
differentialdiagnoser og indlaeggelse.

Behandling pd sygehus:

Afdelinger, der modtager patienter med akut forvaerring i KOL, har
en opdateret instruks vedr. diagnostik, behandling og overvagning
samt opfelgning.

Sygehuse, der modtager patienter med akut forvaerring i KOL, kan
tilbyde non-invasiv ventilation.

471 Anbefaling

Formalet med at pdbegynde medicinsk behandling af KOL er at forbedre
patientens helbredstilstand ved at gere patienten sa symptomfri, som til-
standen tillader det.

Dermed understottes effekten af andre rehabiliterende tiltag, idet en optimal
medicinsk behandling er forudsatningen for et godt rehabiliteringsforlab.
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4.711 Behandling af KOL i stabil fase
KOL er sedvanligvis en progredierende sygdom. Den behandlingsmaessige
strategi ber derfor folge nedenstaende retningslinier:

B Opstilling af behandlingsmal for den enkelte patient

® Ordination af behandling for kortsigtet symptomreduktion

® Ordination af en forebyggende langtidsbehandling for at reducere
symptomer pa kort sigt og for pa lengere sigt at forebygge forvaerringer
(exacerbationer) og mindske mortalitet

B Gradvis egning af behandlingen athangig af sygdommens sverheds-
grad

® Behandlingsendringer ber som hovedregel ikke foretages med mindre
end to maneders intervaller

B Behandlingsrespons varierer fra patient til patient og skal lebende vurderes
i forhold til behandlingsmalene for den enkelte patient

® Undgé ineffektiv polyfarmaci. Nyordinerede medikamenter for symptom-
lindring skal vurderes for patientens subjektive respons og virkningen pa
vaerdierne i spirometrien. Uvirksomme medikamenter seponeres.

B Den trinvise egning i behandlingsintensiteten fremgar af tabel 6:
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Tabel 6: Behandling af KOL

* Eventuel overvejes alternativ N-acetylcystein-behandling
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Regelmaessig behandling med inhaleret steroid og langtidsvirkende [3,-
agonister til sver KOL kan reducere eksacerbationer og oge overlevelsen

Spergsmal om dosering af medicin, monitorering af behandlingseffekt og
hvor hyppigt patienten ber ses i almen praksis fremgér af kapitel 4.7.1.2
og bilag 3.

Patienter med KOL skal tilbydes grundig information om og oplering i
sygdommens natur, forventede forleb og behandling. Medicinens forventede
virkning skal forklares sammen med evt. bivirkninger. Den korrekte brug
skal forklares og kontrolleres. Det kan fx ske som led i et rehabiliterings-
program.

Sygehus

Patienter, som folges ambulant pa lungemedicinske afdelinger, behandles
efter ovennevnte model. Langt de fleste KOL-patienter kan folges i almen
praksis, hvis ovennavnte retningslinier folges. De patienter, som ber folges
i sygehusregi er:

B Patienter, som er i langtids hjemmeiltbehandling.

B Patienter med svaer til meget svaer KOL, specielt hvis de er potentielle
transplantationskandidater og/eller har komplicerende pulmonal hyper-
tension.
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Ambulant kontrol

Tabel 7: Leegens checkliste ved ambulant kontrol af den stabile KOL-patient

Mild/Moderat Svaer/Meget svaer
Frekvens Mindst en gang arligt. Mindst to gange arligt.
Klinisk Ryge status og gnske om ophar. Ryge status og gnske om opher.
vurdering
Kvalitet af symptom- kontrol af Kvalitet af symptomkontrol af
andengd, tolerance for fysisk andengd, tolerance for fysisk
aktivitet. aktivitet.
Hyppighed af eksacerbationer. Hyppighed af eksacerbationer.
Forekomst af komplikationer. Forekomst af komplikationer.
Cor pulmonale?
- Behov for langtids iltbehandling*.
Ernaeringsstatus Ernaeringsstatus
Effekten af medicinsk behandling. | Effekten af medicinsk behandling.
Inhalationsteknik. Inhalationsteknik.
- Behov for sociale tiltag og
ergoterapi.
Behov for henvisning til specialist. | Behov for henvisning til
specialist.
Behov for rehabilitering. Behov for rehabilitering.
Malinger FEV, og FVC FEV, og FVC
der skal
udfores BMI BMI
MRC-dyspng skala** MRC-dyspng skala**
= Iltmaetning SaO,

*  Ved FEV, <30 % af forventet, cyanose, polycytemi, perifere edemer og O,-metning

< 92 % (atmosferisk luft). — Henvis til lungespecialist med henblik pa vurdering —
(a-punktur med bestemmelse af PaO, og PaCO,).

** Medical Research Council Dyspnoe Scale.
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4.71.2 Behandling af akut forvaerring (eksacerbation) af KOL
Nedennavnte retningslinier ber folges i henholdsvis primer og sekundeer
sektor:

| primaersektoren

B Dosis og hyppighed af inhaleret 3, agonist og/eller inhaleret antikoliner-
gicum oges (se bilag 3 tabel A).

® Kortvarig (9-14 dage) peroral behandling med kortikosteroid (se bilag 3
tabel B).

® Eventuel anden inhalationsbehandling, inkl. inhalationssteroid, opretholdes
uzendret.

B Antibiotisk behandling gives ikke rutinemaessigt, men ber overvejes ved
folgende fund:
* purulent ekspektorat
« forveerret almentilstand og/eller
» febrilia/mistanke om samtidig pneumoni (se desuden bilag 3 tabel B)

m Rigelig vaesketilforsel.

Patienten ber tilses efter f4 dages relevant behandling er startet, eventuelt
dagligt, og ved manglende bedring overvejes behandlingsaendring, dif-
ferentialdiagnoser, og indleeggelse (se vejledning i tabel 8 i dette kapitel).

Pa sygehus
m Sikre sufficient ilttilfersel, hvor malet som hovedregel er saturation > 90 %.
® Vurdere, hvorvidt der er indikation for overflytning til intensiv afde-
ling.
B Arteriepunktur, og om muligt méling af lungefunktion, fx peak-flow.
® Rtg. af thorax.
® Bronkodilaterende behandling:
* i gget dosis og hyppighed
» ofte kombination af 3,-agonist og antikolinergika
* administreres via spacer eller nebulisator (4-6 1 ilt/min).
m Kortikosteroidbehandling (peroralt eller intravenast).
® Vurdere symptomernes sverhedsgrad.
B Maling af BT, puls, respirationsfrekvens og registrer bevidsthedsniveau
— gentag eventuel arteriepunktur.
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Herefter overvejes:

® Indikation for fortsat iltbehandling.

® Indikation for antibiotisk behandling og administrationsve;.

® Indikation for non-invasiv ventilation, (og om nedvendigt invasiv venti-
lation/respiratorbehandling) .
(Eksempel pa behandlingsvejledning fremgar af bilag 3)

Tabel 8: Faktorer som taler for indlaeggelse ved KOL eksacerbation

Anamnestiske forhold:

® Svaert nedsat lungefunktion i stabil fase

® Patienten er i langtids iltbehandling

® Patienten er pa grund af andengd blevet immobil under eksacer-
bationen

Patienten kan ikke sove eller spise pga. andengd

Ambulant behandling har ikke forbedret tilstanden i labet af fa
dage

Observationer:

® Der er kliniske tegn pa pneumoni

® Der er nytilkomne perifere egdemer eller tegn pa dehydrering

® Patienten er konfus, udtraettet eller angst

® Komplicerende sygdomme som fx iskaemisk eller kongestiv
hjertesygdom

® Respirationsfrekvens > 25/min.

® Puls >120/min.

4.7.2 Metode og krav
4.721 Behandling af KOL i stabil fase

Primaersektor og sygehus

For at kunne tilretteleegge og justere den medicinske behandling for den
enkelte KOL-patient, kraeves det, at man kan diagnosticere og vurdere
svaerhedsgraden af KOL, herunder obstruktionens svarhedsgrad (spirome-
tri). Derudover er det en forudsatning, at man kan diagnosticere samtidig
forekommende sygdomme (komorbiditet er meget hyppigt foreckommende),
monitorere effekt af pabegyndt medicinsk behandling, og kunne vurdere,
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hvorvidt der er indikation for videre henvisning, fx til transplantationsvur-
dering.

Hvis ny behandling med inhalationsmedicin pabegyndes, skal patienten
oplaeres i anvendelsen af det valgte inhalationsdevice, og efterfolgende skal
det sikres, at patienten kan anvende det tilfredsstillende.

4.7.2.2 Akut eksacerbation af KOL

Primaersektoren

Korrekt behandling ved akut eksacerbation forudsatter forudgaende korrekt
diagnosticering af KOL-sygdommen, hvorfor alle praktiserende leger skal
have adgang til — og kunne anvende — spirometri-undersoggelser.

Alle patienter med akut eksacerbation ber ses af laege — telefonordination
er ikke tilstreekkelig, da klinisk vurdering er nedvendig.

Det tilrddes, at den skematiserede behandlingsvejledning folges som anfort
i bilag 3, side 158-159 tabel B og C.

Sygehus

Korrekt behandling ved akut eksacerbation forudseatter diagnosticering af
KOL-sygdommen, dvs. spirometri, og alle afdelinger, der modtager patienter
med KOL, skal derfor have adgang til spirometri-undersogelse.

Non-invasiv ventilation (NIV) er en yderst cost-effective behandling for
nogle patienter med akut eksacerbation i KOL og behov for ventilations-
stotte. Herved undgds intubation og respiratorbehandling. (Indikationer for
behandlingen fremgér ogsa af bilag 3) [1]. Derfor skal alle sygehuse, der
modtager patienter med akut eksacerbation i KOL, kunne tilbyde denne
behandling.

4.7.2.3 Krav til personale

Sundhedspersonale, der varetager monitorering og behandling af patienter
med KOL, skal labende modtage relevant efteruddannelse for at undgé uned-
vendige forsinkelser i implementeringen af nye terapeutiske landvindinger.

Anbefalinger for KOL — Kronisk Obstruktiv Lungesygdom 95



Rehabilitering af KOL / Medicinsk behandling

4.7.2.4 Kvalitetssikring:

Monitorering af behandlingseffekt af bronkodilatatorer
Denne gruppe leegemidler omfatter kort- og langtidsvirkende (3,-agonister
og antikolinergika.

Der er stor individuel variation i behandlingseftekten for de enkelte bron-
kodilatatorer, og ved manglende effekt af et praparat seponeres det.

I den praktiske klinik kan felgende parametre anvendes:

Mindre dyspne
get gangdistance/fysisk forméen
Nedsat traethed
Mindre forbrug af behovsmedicin

Den enkelte bronkodilatator ber afpreves i min. to maneder.

Monitorering af behandlingseffekt af forebyggende laegemidler
Gruppen af forebyggende laegemidler omfatter: inhalationssteroider,
langtidsvirkende [3,-agonister, kombinationer af inhalationssteroid og
langtidsvirkende 3,-agonist, tiotropium og N-acetyl-cystein.

Hos patienter med sveer til meget svaer KOL (FEV, < 50 % af forventet)
og mere end en arlig eksacerbation kan behandling med disse laegemidler
reducere antallet af akutte forverringer (eksacerbationer), men da den
enkelte patient skal behandles relativt l&nge (op til flere ar) for at undga én
akut forvaerring, er det meget vanskeligt at monitorere behandlingseffekten
for den enkelte patient.

Arlig influenzavaccination anbefales.
4.73 Dokumentation
I de kommende éartier forventes en betydelig stigning i antallet af KOL-

patienter, specielt blandt kvinder, der samtidig typisk er yngre end mend,
nar de debuterer med behandlingskraevende sygdom. Behovet for viden
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om bl.a. medicinsk behandling af KOL vil derfor stige markant bade i
primarsektoren og pa sygehusene.

Den farmakologiske behandling kan forebygge og athjelpe symptomer,
reducere hyppigheden og sveerhedsgraden af akutte eksacerbationer, forbedre
helbredsstatus og ege den fysiske formaen (ATS/ERS-NICE [3]).

I forleengelse heraf er det vigtigt at fremhave betydningen af at forebygge
akutte eksacerbationer, idet disse er livstruende for den enkelte patient.
Derudover er de associeret med betydeligt forringet livskvalitet og muligvis
relateret til accelereret tab i lungefunktion. Det er séledes vist, at ca. 10 %
af patienter indlagt med akut eksacerbation der under indlaeeggelsen [4].

Hos patienter med svear eller meget sveer (moderat eller svaer) KOL
(FEV,< 50 % af forventet veerdi og gentagne eksacerbationer > 2 pr. ar)
har fast behandling med langtidsvirkende inhaleret bronkodilatator og/eller
inhalationssteroid i kontrollerede studier vist sig at reducere antallet af
eksacerbationer med 20-30 %. [5-7]. Tidlige studier har vist sammenlignelig
effekt af N-acetylcystein, men nylig evidens viser, at effekten er mindre end
hidtil antaget, og alene kan pavises hos patienter, der ikke er i behandling
med inhalationssteroid [7].

Tilleg af behandling med non-invasiv ventilation (NIV) til standard
behandling hos patienter indlagt med eksacerbation i KOL og akut respi-
rationsinsufficiens reducerer risikoen for ded under indleggelse fra ca.
20 % til 10 %, og number needed to treat (NNT) for at undga et dedsfald
estimeres til 8-10 [7-9]. Samtidig halveres den relative risiko for intubation og
respiratorbehandling, og NNT for at undgé intubation er 4-6 [7-9]. Desuden
er det veldokumenteret, at NIV-behandlingen udover en liggetidsreduktion
ogsa reducerer 1-ars mortaliteten [7-11].
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4.8 Ernaeringsvejledning

4.8.1 Anbefaling

Patienter med KOL far registreret vaegt, hgjde og beregnet Body Mass
Index (BMI)*. Vaegten kontrolleres regelmaessigt.

Patienter med KOL, der har et utilsigtet vaegttab, informeres om
seerlige kostrad for KOL-patienter, far mulighed for henvisning til
individuel ernaeringsterapi og folges med regelmaessige vejninger
samt vurdering af kostindtag.

Den overvaegtige patient med KOL, der anbefales vaegtreduktion,
henvises til individuel dizetbehandling og vaegtkontrol.

Diaetvejledning ber vaere en integreret del af KOL rehabilitering.

Patienter med svaer til meget sveer KOL udredes for osteoporose.

Formalet med at vejlede KOL-patienter i ernring er at sikre, at KOL-patienter
opretholder en god erneringstilstand og en passende vagt, atbalanceret i
forhold til sygdommen. Det er ligeledes sardeles vigtigt, at KOL-patienter
allerede tidligt i sygdomsforlebet gores opmaerksomme pa betydningen
af at holde vaegten. Ernaringsmaessig intervention ber forst og fremmest
fokusere pa forebyggelse af vagttab. Hos KOL-patienter med utilsigtet
vaegttab er mélet med ernaringsvejledning at age vaegten og/eller forbedre
kropsammensetningen — dvs. bevare eller oge muskelmassen.

Evidensen inden for dette omrade er begrenset, og de givne retningslinier
og anbefalinger bygger derfor dels pa den foreliggende evidens og dels pé,
hvad der har veret konsensus om at anbefale i arbejdsgruppen.

26 BMI = veegt (kg)/ hojde? (meter?).
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Arsagen til underernaring og vagttab hos KOL-patienter er meget kompleks
og ikke fuldt afklaret. I de fremskredne stadier af KOL er bade energibalance
og proteinbalance pavirket. Mange lungesyge har en sterre energiomsatning
end forventet, og der opstar derfor ubalance imellem energiforbrug og
energiindtagelse. Desuden tyder undersggelser pa, at patienter, der taber
sig, er udsat for systemiske inflammatoriske processer, som medferer en
yderligere reduceret proteinsyntese [1]. Dette resulterer i, at den dynamiske
balance, der er mellem proteinsyntese og nedbrydning af proteiner hos
personer med stabil veegt, er endret saledes, at resultatet bliver en netto
proteinnedbrydning. Mekanismen synes at vere, at det er muskelsyntesen,
der er nedsat, medens nedbrydningen er uaendret (katabol tilstand).

Hos patienter med moderat til sveer KOL ligger hyppigheden af utilsigtet
vagttab eller tab af muskelmasse formentlig mellem ca. 20% og 35%.
Hyppigheden af vaegttab hos patienter med mild til moderat KOL er mere
uvis [2].

Lav kropsveagt og vagttab gger dedeligheden ved KOL. Med undtagelse
af patienter med sver overvagt synes KOL-patienter at forbedre deres
sygdomsprognose ved vagtstigning [3]. Man ma dog vare opmaerksom pa,
at tab af fedtfri masse (FFM) initialt kan erstattes af stigning i fedtmasse
(FM) — med stabil vegt til folge. Det er sandsynliggjort, at specielt tab af
fedtfri masse (FFM) er et darligt tegn [4].

En reduktion i muskelmassen har sterre indflydelse pa patienternes funk-
tionalitet end en generel reduktion i kropsvagten.

Det antages, at en forbedret overlevelse/ livslengde kan opnas ved at op-
retholde en god ernaringsstatus og forbedre muskel- og lungefunktionen
gennem fysisk treening. Det er derfor vigtigt allerede tidligt i forlabet at
vaere opmarksom pd KOL-patienters veegtudvikling. Der er ikke evidens
for, at generel diztvejledning forbedrer prognosen, hvorfor der formentlig
er brug for en mere fokuseret og dybdegaende tilgang til den enkelte patient
pa dette omrade.
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Generel terminologi pa omradet
Kostinstruktion er generelle rad om gode/sunde kostvaner ved
samtale med laege, pleje- eller kakkenpersonale.

Individuel dizetvejledning er en individuel orienteret samtale med
klinisk disetist om baggrunden for diaetprincipper samt deres an-
vendelse i praksis.

Individuel diaetbehandling er et individuelt behandlingsforlgb af
patienter med behov for dizet/ernzeringsterapi omfattende dataind-
samling, analyse, planlaegning, handling dvs. individuel disetvejledning
og evaluering — gennemfeart af klinisk dizetist.

Individuel erneringsterapi bestar af en raekke delelementer: Iden-
tifikation af patienter i ernaeringsmaessig risiko, udarbejdelse af
individuel behandlingsplan, plan for monitorering og dokumentation
(journalisering).

4.8.2 Metode og krav
Det anbefales, at man folger Sundhedsstyrelsens anbefalinger for screening
af patienter i erneringsmeessig risiko [5].

KOL-patienten ern@ringsscreenes regelmessigt — forste gang pa diagno-
setidspunktet — ved hjaelp af Sundhedsstyrelsens screeningsskema [5]. Se
skemaer i bilag 4.

Det anbefales, at patienten med mild til moderat KOL screenes 1
gang arligt og patienter med svaer KOL og meget svaer KOL screenes

mindst 2 gange arligt [6]. Desuden ber alle patienter screenes under
og efter indlaeggelse.

Den enkelte KOL-patients ern@ringsmassige risiko beregnes, efter ernee-
ringsscreening er foretaget.
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Safremt screeningsresultatet viser, at patienten er i en risikogruppe, udar-
bejdes en individuel behandlingsplan med folgende indehold:

1. Arsagen til vagttabet.

2. Malsetning for behandlingen. (Vagtstabilitet eller veegtogning)

3. Behandlingens indhold (hvilke metoder anvendes for at opnd mélet) og
den forventetede varighed

4. Evalueringsparametre

5. Dato for naeste opfelgning

Alt dette ber dokumenteres i journalen.

Screening for ernaeringsmaessig risiko
Ernaringsscreeningen bestar af en samlet vurdering af patientens ernaerings-
tilstand, sveerhedsgraden af sygdommen og alderen samt en beregning af BMI.

Erneringstilstand og sverhedsgraden af sygdom gives score fra 0-3, og for
alder > 70 ar tillaegges 1 score. Jo hgjere score, jo hgjere risiko er der for
patienten er undererneret.

Den hgjeste score der kan opnas er 7. For en uddybende beskrivelse henvises
til Sundhedsstyrelsens publikation ”Screening og behandling af patienter i
erneringsmeessig risiko” [5]. Se ogsa bilag 4

BMI (Body Mass Index) beregnes som veagt (kg)/hajde? (meter?). BMI er
et udtryk for patientens vaegt i forhold til hejden. Tallet giver en oplysning
om patientens vegt er indenfor normalomradet:

BMI inddeling
Undervaegt BMI under 20,5 (for raske personer BMI < 18,5)
Normalvaegt 20,5 <BMI <249
Overvaegt BMI =25
Sveer overvaegt (Fedme) BMI =30
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Definition af patienter med utilsigtet vaegttab, som skal tilbydes
individuel ernaeringsterapi [5]:

1. Patienter med BMI < 20,5

2. Patienter som har tabt sig > 5 % indenfor 12 maned eller har
haft en kostindtagelse pa < 50 % af behovet den sidste uge (jf.
bilag 4)

3. Normalvaegtige (20,5 < BMI < 24,9), som har tabt sig 5% indenfor
1 maned eller 10 % indenfor de sidste 6 maneder (Kilde AM
Schols)

4. Normalvaegtige og vaegtstabile med lavt Fat-free Mass Index
(FFMI > 16 kg/m? for maend, FFMI > 15 kg/m? for kvinder) (Kilde
AM Schols)

Ud fra screeningsresultaterne kan KOL-patienterne opdeles i folgende

grupper

Score 0: Patienten anbefales at folge kostprincipper for normalkost (se
bilag 4)

Score 1 -2: Patienten anbefales at spise mere af den almindelige mad.
Det kan ske ved at lade kosten felge principperne for Kost
til smdtspisende, der har et hejt indhold af energi og protein
[7, 12]. og/eller supplere med receptpligtige protein- og ener-
gidrikke.

Score > 3: Patienten skal i intensiv individuel ernaringsterapi og taettere
opfolgning.

Da der er tale om en livstruende sygdom, ber patient og parerende altid
involveres tet i beslutningerne vedrerende varigheden af behandlingen. Det
gaelder ikke mindst, nar der er tale om “kunstig ernaering” i form af sonde
og/eller intravenes ernering [8].

For nogle af KOL-patienterne kan det forventes, at de ofte eller permanent
skal indtage en kost med et hgjere energiindhold. Hvorvidt energitetheden
af mad og drikke skal oges ved hjelp af kulhydrat eller fedt er stadig til
debat [9] og ber derfor baseres pa en individuel vurdering af den enkelte
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patients tolerance. Hvis fedtindholdet ages, er det vigtigt at vaere opmarksom
pa, at kosten sammensattes saledes, at der opnas en sundhedsmassig god
fordeling mellem maettede-, enkeltumaettede- og flerumaettedede fedtsyrer,
specielt hvis patienten ogsé har en hjerte-kar lidelse.

Nogle patienter vil skulle igennem gentagne indleeggelser pa sygehus. Der ber
derfor veere teet samarbejde og koordinering mellem primaer sektor og sygehus
for at sikre kvalitet og kontinuitet i den iveerksatte ernaringsterapi.

Overvaegt

For den overvagtige patient med et BMI over 30, som ikke er i ernerings-
massig risiko (dvs. score 0), anbefales veegtreduktion. Dette ber ske ved
individuel di@tbehandling, der tager hejde for ernaringsproblemer for
patienter med KOL. Den skal foregd med regelmaessige vejledninger og
opfelgninger. Den overveagtige KOL-patient ber desuden deltage i motions-
eller rehabiliteringsprogram for at undga tab af muskelmasse frem for
fedt.

Bestemmelse af kropssammensaetning

Til forsknings- og udviklingsformél er det relevant at foretage en bestem-
melse af kropssammensatningen ved hjelp af en DEXA-scanning eller
bioimpedans malinger

Kroppen er sammensat af forskellige vaev: Fedtmassen (FM) og den fedtfrie
masse (FFM). Muskler er en meget vesentlig del af den fedtfrie masse.
Selvom vaegttab oftest er ledsaget af et signifikant fald i muskelmasse
(FFM), kan der forekomme tab af muskelmasse hos KOL-patienter, selvom
de er vaegtstabile.

DEXA-scanning

DEXA stér for Dual Energy X-ray Absorptiometry, og princippet i scan-
ningen er, at man maler hvor hurtigt 2 svage rentgenstréler med forskellig
frekvens passerer gennem kroppen. Hastigheden athanger af, hvilke vaev
de passerer, og det har vist sig, at metoden kan bestemme kroppens sam-
menstning med meget stor preecision. Metoden bruges ogsa til bestemmelse
af knoglemineralindholdet og dermed til underseggelse for osteoporose.
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Metoden anvendes hovedsagligt til forsknings- og udviklingsarbejde og er
som hovedregel ikke tilgaengelig til rutineundersogelser.

Bio Impedans-maling:

Princippet i denne teknik er at sende en svag elektrisk strom gennem kroppen.
Kroppens modstand athanger af kropssammensatningen, og det har vist
sig, at metoden kan anvendes til grovere sken over kropssammensatningen.
Malingen er simpel, hurtig og smertefri. Patienten skal vare fastende og
ligge ned i 10 minutter, inden mélingen pabegyndes. Malingen foregér ved,
at der gennem elektroder pd hand- og fodled leber en svag elektrisk strom
gennem kroppen.

Der er vesentlig storre usikkerhed om resultatet ved anvendelse af denne
metode end ved DEXA-scanning, og metoden ber derfor som hovedregel
valideres ved at sammenholde resultater herfra med resultater opnaet ved
DEXA-scanning. Metoden er formentlig velegnet til at folge @ndringer hos
den enkelte patient.

Patientperspektivet

KOL-patienter vil generelt opleve en raekke specielle ernaringsproblemer.
Iseer 1 de senere stadier af KOL kan tiltagende vejrtreekningsproblemer og
nedsat muskelmasse besvearliggore indtagelsen af mad. Derfor er det vigtigt
at vejlede bade om selve erneringen og om handteringen af selve maltidet.
De serlige erneringsproblemer skyldes, at KOL-patienter:

oplever, at en overfyldt mavesak hindrer vejrtrekning,

mangler energi til at tilberede et maltid og efterfelgende at indtage det,
har vejrtraekningsbesvaer i forbindelse med maltidet,

er alment traette, hvilket betyder, at méltider springes over,

har endret smagsoplevelse,

har appetitloshed, ofte i forbindelse med infektion,

trekker vejret gennem munden.

Egenomsorg og mestring
Permanent forbedring i ernaeringstilstand hos KOL-patienter kan formentlig
kun opnas ved livslang livsstilseendring.
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For at kunne hjzelpe patienten til denne &endring er det vigtigt at identificere de
forhindringer, patienten oplever, som begransninger for, at dette kan lykkes.
Udover de rent fysiologiske begransninger som fx problemer med at tygge
og synke, andened ved fyldt maveszak, iltmangel og &ndret smagsoplevelse,
er der andre problemomréder, som er vigtige at klarlaegge.

Specielt tre omrader er vigtige:

B Patientens opfattelse af fordele og ulemper ved dizten.
® Social indflydelse fx stotte fra omgivelser til at fastholde kostvanerne.
® Evnen til at kunne klare (mestre) opgaven.

Hyvis patienterne ikke tror, at det er muligt at holde en given diat, vil de vare
mindre motiverede til at prove, og mindre vedholdende nér de er i gang.

Folgende omrader er potentielt problematiske, nér patienter selv skal kunne
tage del 1 behandlingen/ foretage egenbehandling:

® Ndr instrukser er uklare eller modsatrettede.
® Nar der ikke er stotte fra omgivelserne.

® Nar der ikke er regelmassige opfolgninger.
® Nar der mangler professionel radgivning.

Patientuddannelse og opfelgning er saledes meget centrale indsatsomra-
der, der kan foregd individuelt eller i grupper eventuelt med deltagelse af
parerende.

Det er afgorende, at patienten selv er indstillet pd at gore en indsats. Kort sagt
forudsetter @ndrede kostvaner en kombination af individuel erneringsterapi
og succesfuld self-management [9].

Traening og ernaeringsterapi:

Patienter, som har et BMI < 20,5, har stort set alle et ufrivilligt vaegttab og vil
tabe sig yderligere under et treeningsforleb [10]. Dette er uhensigtsmeessigt,
og derfor skal disse patienter stabiliseres veegtmaessigt ved ernaeringsterapi og
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evt. muskel-stimulation (let styrketraening) i en periode — under vaegtkontrol
og eventuelt tilskud af proteindrik — for egentlig udholdenhedstraening (acrob
treening) pabegyndes. For nogle KOL-patienter vil aerob treening ikke vere
mulig, og denne gruppe ber primert fortsaette med styrketraeningen.

For KOL-patienter, der deltager i et fysisk treeningsprogram, ma det sikres,
at de far en tilstraekkelig energi- og proteinindtagelse. Det er derfor vigtigt
at vejlede patienterne om netop disse punkter i ern@ringsundervisning under
rehabiliteringen. De patienter, der alligevel taber sig, ber tilbydes individuel
ernaringsterapi [10].

Ernaeringsterapi ved eksacerbationer

Patienter med sver til meget svaeer KOL har ofte mange eksacerbationer,
hyppigt med indleggelse til folge. Det er sandsynligt, at vaegttab hos
KOL-patienter sker i spring under eksacerbationer eller komplicerende
lungeinfektioner, og at KOL-patienten efter den akutte fase ikke formar at
genoprette vagten uden intensiv ernaringsterapi. 1 den akutte fase taber
patienterne sig pga. nedsat appetit, nedsat indtagelse af de energigivende
stoffer og et yderligere forhgjet hvilestofskifte [11].

Ernaeringstilstand og osteoporose

Det er pavist, at KOL-patienter, som taber sig, eller som i forvejen har et
lavt BMI, har en sterre forekomst af osteoporose end patienter med normal
vaegt. Om disse patienter har flere frakturer er uvist [12].

Hyppigheden af osteoporose ved KOL var i et engelsk studie 18 % hos
patienter med normal BMI og FFM, 41 % hos patienter med normal BMI og
lav FFM og 50 % hos patienter med bade lav BMI og lav FFM. Osteopeni
sas derudover hos ca. 50 % af KOL-patienterne uanset erneringstilstand.
I et nyt dansk studie af patienter med sveer KOL fandtes osteoporose og
osteopeni hos 68% af patienterne [13]

Selv ved mild KOL er der en hgj praevalens af uidentificeret osteoporose,

og dette taler for vigtigheden af at foretage tidlig opsporing efterfulgt af en
serlig indsats hos patienter med tab af FFM [12].
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Det er i nogen grad muligt at oge disse patienters energi- og proteinindtag,
men der er forelabigt ingen studier, der viser en klinisk effekt af en aktiv
ernringsindsats. Der er behov for flere studier for at klarleegge mekanismer
bag vaegttab og osteoporose og interventionsstudier med henblik pa den
optimale ernaringsvejledning.

Der er sandsynlighed for, at tab af fedt fri masse (FFM) og Bone Mineral
Density (BMD) er relaterede og forvarres med tiltagende svaerhedsgrad

af KOL.

D-vitamin tilskud tilrades af hensyn til bade knogle- og muskelmasse.

Generelt anbefales alle aeldre over 65 ar et tilskud pa 10 mikrogram
D-vitamin dagligt. Hvis der ikke drikkes maelk eller spises maelkepro-

dukter, bor D-vitaminindholdet kombineres med et kalciumtilskud
p& 500-1.000 mg [14].

Formaliseret osteoporosebehandling anbefales til KOL-patienter med
frakturer/sammenfald efter nermere vurdering.

Krav til personale

Sundhedspersonale spiller en hel essentiel rolle i forbindelse med at motivere
og opfordre KOL-patienter til at foretage og fastholde &ndrede kostvaner
for at vedligeholde eller opné en god ernaringsstatus.

Det er vigtigt, at forskellige faggrupper i deres arbejde med KOL-patienter
er opmarksomme pé patientens ernaringsstatus og derved opdager et vaegt-
tab tidligt 1 forlebet, samt at de er i stand til at give patienten de rigtige
kostrad. Samarbejde imellem de forskellige faggrupper og sektorer er en
nedvendighed for at opnd de bedste resultater.

Personalet, der skal vejlede mere specifikt i dieetbehandling og ernzringsterapi

1 den mere intensive form (overvaegt og undervaegt), ber vere uddannede
kliniske dietister eller kandidater i klinisk ernaring.
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Der er behov for lebende efteruddannelse for at styrke de terapeutiske og
radgivningsmassige kompetencer i forhold til at handtere de ofte flere
konkurrerende problemer, som KOL-patienter oplever, herunder ogsa faktorer
af psyko-social art.

Fysiske rammer
Et aflukket, rogfrit lokale med bord og stole.

Forskellige former for vejledningsmateriale

Kvalitetssikring
Monitorering vil omfatte ernaringsscreening, vaegt og evt. impedans-ma-
ling.

Effekten af den individuelle ernaringsterapi ber folges taeet med henblik pa
justering af behandlingsplanen. Effekten males ved vurdering af patientens
kostindtag og vaegtudvikling. Hos indlagte patienter skal kosten registreres
dagligt, patienterne skal vejes 3 gange om ugen og afthengigt af graden af
erneringsmessige risici ber patienterne ses mindst 3 gange om ugen af
klinisk diztist [15]. Effekten af erneringsterapien hos ambulante patienter
ber ligeledes folges ved vurdering af patientens kostindtag og vaegtudvikling,
ved vejning hver 14. dag. Hyppigheden af kontakt med klinisk dieetist afgeres
ogsa her af graden af ernaringsmeessig risiko.

Velkalibrerede vaegte
Der bor foretages lobende kontrol af vaegte og apparatur til bioimpedans
malinger.

4.8.3 Dokumentation

Sé leenge KOL-patienter holder vaegt og kropssammensaetning, er det vigtigt
at understrege nedvendigheden af, at de folger de generelle anbefalinger for
normalkost. Hvis et utilsigtet veegttab optrader, er det vigtigt at tage dette i
oplebet og serge for, at patienterne tager pa igen, sé veegten stabiliseres.

Den seneste metaanalyse, som inkluderede 272 referencer, konkluderer, at nar
forst patienter er underernarede, er der ringe positiv effekt uanset behand-
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lingsforlebet. Muligvis kan forklaringen pd den manglende effekt skyldes,
at det er vanskeligt at oge energiindtaget for svert syge KOL-patienter.
Man har observeret, at patienter erstatter maltider med de ernaringsdrikke,
som skulle havde varet et ekstra energitilskud, fordi de ikke magter at
indtage storre mengde mad. Derved eges det samlede energiindtag ikke, og
uden ekstra tilforsel udebliver resultaterne som vegtstigning og forbedret
funktionalitet [16].

Pé baggrund heraf, er det hensigtsmaessigt at starte den intensive ernarings-
terapi veesentlig tidligere og 1 @vrigt supervisere denne tettere end det gores
nu. Det er dog et omrade, som ikke er sarligt velunderbygget, og der ber
derfor gennemfores mere dybdegaende undersegelser og metodeudvikling
med henblik pa at forebygge underernaring hos KOL-patienter.

Selvom den tilgengelige litteratur om erneering af KOL-patienter ikke
giver detaljerede beskrivelser af individuel erneringsterapi, er der dog god
dokumentation for, at det beskrevne forlgb har en gavnlig effekt pa vaegten
hos smatspisende patienter i darlig ernaringstilstand [17].

Steiner et al. har udfert et randomiseret studie, hvor KOL-patienter i et 7
ugers rehabiliteringsprogram enten blev randomiseret til erneringstilskud
eller placebo. Begge grupper forbedrede deres gangtest, men placebo gruppen
tabte sig under treeningen. I gruppen, der fik erneringstilskud, var der en
signifikant bedring i gangtest og veegtogning hos patienter med et BMI over
19 i forhold til patienter med et BMI herunder.

Resultatet understreger vigtigheden af at oge energitilferslen under tree-
ning for at undga et vagttab, og at de patienter, som endnu ikke er meget
underernzrede, kan gge effekten af treening ved samtidig at indtage et
erneringstilskud [18].

Et studie af raske personer har vist, at der er en muskelopbyggende effekt
i at give et proteinsupplement umiddelbart efter treeningen [19]. Det er pa
nuvaerende tidspunkt uklart, om samme strategi kan anvendes hos patienter
med KOL [20].
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Et hollandsk studie har vist, at patienterne allerede for indleggelsen havde
tabt sig, og at energibalancen i de forste 3 indlaeggelsesdage fortsat var
negativ pa grund af &ndened og treethed. Derefter forbedredes kostindtagelsen
hurtigt parallelt med bedringen af eksacerbationen. Vagten steg ikke under
indleggelsen, men efter 3 maneder var der hos en undergruppe sket en
vaegtogning til udgangspunktet. Disse patienter tenderede mod at have en
bedre lungefunktion og et hgjere BMI. Andre studier indikerer, at fokus
under indleeggelsen skal laegges pa at vedligeholde positiv energibalance
med speciel opmearksomhed pa protein-indtaget for at begraense protein
nedbrydningen (katabolismen). Til restitutionsperioden hjemme ber patienten
modtage vejledning i diet og motion [11].
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4.9 Patientuddannelse

491 Anbefaling

Patienter med KOL tilbydes undervisning med henblik pa at styrke
handlekompetence, autonomi og livskvalitet.

Undervisningen vil give KOL-patienten kendskab til sygdommens
karakter samt effekten af forebyggelse og rehabilitering.

Undervisningen skal i saerlig grad understrege betydningen af ryge-
stop og skal laere patienten at kunne handtere sygdomsforvaerringer
(eksacerbationer).

Formalet med patientuddannelsen er at give KOL-patienten viden om
sygdommen og dens forebyggelsesmuligheder for derved at styrke mulig-
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heden for at kunne handtere sygdommen bedst muligt i et aktivt samspil
med sundhedsvasenet. Patientundervisning er derfor et centralt element i
behandlingen af KOL.

Patientundervisning er en metode til at uddanne patienter til aktivt at tage del
i behandling og rehabiliteringen af deres sygdom. Patienten tager herved del
i ansvaret herfor. Derved bliver det muligt at fastholde og anvende bade den
farmakologiske og ikke farmakologiske behandling mest hensigtsmaessigt,
og at forholde sig sikkert ved sygdomsforvarringer. Undervisningen vil ofte
kunne understottes ved at inddrage agteflle eller andre nare parerende. De
kan bista patienten og hjelpe denne til at drage nytte af undervisningen.

Formalet med undervisningen kan sammenfattes i falgende punkter:

B At styrke patientens egenomsorg og evne til at kunne mestre hverdagens
forskellige aktiviteter (handlekompetence og autonomi).

® At forbedre livskvaliteten.

® At sikre tidlig opdagelse/identifikation af symptomer.

B At gge effekten af behandlingen og forebygge videreudvikling af sygdom-
men.

B At mindske forbruget af sundhedsydelser.

Undervisningen vil typisk omhandle falgende emner:

B sygdommen og dens behandling, herunder medicinens virkning og
bivirkninger,

inhalationsteknik,

rygningens betydning,

betydningen af fysisk treening og en optimal ernaringstilstand, samt
hvordan man bedst lever med sygdommen og forebygger forvarring.
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4.9.2 Metode og krav

Malet med undervisningen er at sikre, at patienten har kendskab

til:

® sygdommens karakter og systemiske pavirkning

B det psyko-sociale element, herunder hvordan man mest hensigts-
maessigt handterer daglige fysiske og sociale aktiviteter

® betydningen af rygningens skadelige virkning pa lungerne og
udviklingen af KOL, samt den til enhver tid eksisterende fordel
ved rygestop

® virkning, anvendelse og optimering, inhalationsteknik samt bivirk-
ninger af egen inhalationsmedicin

B betydningen af forebyggelse og tidlig behandling af symptomer
pa forveerring

B betydningen af fysisk aktivitet og traening og have forstaelse for at
andengd ved fysisk anstrengelse ikke i sig selv er "farligt”

® betydningen af en stabil vaegt herunder forebyggelse af et utilsigtet
vaegttab eller vaegtstigning

Undervisningen ber relateres til patientens egne symptomer, s den bliver
relevant og vedkommende. Den gives gradvist og pa differentierede niveauer
tilpasset den enkeltes viden, erfaring, motivation og intellektuelle formaen.
Undervisningen understattes af skriftligt materiale, som udleveres til patien-
ten, nar diagnosen er stillet. Materialet skal beskrive sygdommens systemiske
karakter og udviklingsmekanismer og beskrive de forskellige elementer, der
indgar i et rehabiliteringsprogram for patienter med KOL (den patientrettede
forebyggelse — se under undervisningens narmere indhold s. 116).

Undervisningen ber gives af sundhedspersonale med specialviden om KOL,
dvs. den praktiserende laege eller sygehuslage, der stiller diagnosen. Den
kan desuden gives af andet (sundheds)personale, der har en specialviden
om KOL og de nadvendige padagogiske forudseatninger for at kunne give
en effektiv patientuddannelse til patienter med kronisk sygdom.

114 Anbefalinger for KOL — Kronisk Obstruktiv Lungesygdom



Rehabilitering af KOL / Patientuddannelse

Den initiale undervisning kan finde sted i almen praksis eller under indleg-
gelse, men patientens behov for mere viden ber regelmaessigt folges op og
udbygges i trygge rammer, hvor patienten befinder sig i en stabil fase af
sygdomsforlebet, og derfor sandsynligvis er mere modtagelig for indlaering
og for at kunne tilegne sig nye feerdigheder. Man kan med fordel kombinere
individuel undervisning med undervisning i mindre grupper. Herved kan
undervisningen tilpasses de individuelle behov, sygdommen métte indebzare
og kobles med den synergi, som opstér i en gruppe, hvor man kan drage
nytte af fzelles problemer og forskellige losningsforslag, samtidig med at
den sociale isolation brydes.

Individuel undervisning kan besta af 2-4 lektioner af ca. 30 minutters
varighed med gentagelse af noglebudskaber og trinvis tilegnelse af viden
og ferdigheder. Holdundervisning vil besta af 4-8 lektioner af en times
varighed. Opfolgning gives hver 3.-6. maned fx i forbindelse med kontrol
af inhalationsteknik.

Naermeste parerende kan medinddrages i undervisningen, dels fordi den
enkeltes sygdom ofte pavirker hele familien/netverket, dels for at styrke
mulighederne for at de kan stette patienten i den daglige handtering af sin
sygdom Man ber dog vare opmarksom pa evt. negative relationer, som
mindsker patientens mulighed for autonomi.

Individuel undervisning

Inden endelig valg af behandling skal patienten informeres om behand-
lingsmuligheder og inddrages i valg af inhalationsudstyr. Gennem aktiv
inddragelse allerede pa dette tidlige tidspunkt styrkes patientens muligheder
for egenomsorg. Alle patienter skal herefter have individuel undervisning i
deres medicins virkning, bivirkninger, opbevaring, rengering og anvendelse,
og skal bibringes en forstaelse af, hvad forskellen er pa fast behandling
(vedligeholdelsesbehandling) og behandling ved behov. Patientens inhala-
tionsteknik skal kontrolleres hver 3.-6. maned. Yderligere undervisning, se
ogsa beskrivelsen s. 116, gives fortrinsvis som holdundervisning.
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Patienten informeres om relevante patientforeninger: Lungeforeningen
Boserup Minde, Danmarks Lungeforening og Astma-Allergi Forbundet.

Hold

Der er gode erfaringer med holdundervisning ved kroniske sygdomme,
idet deltagernes faelles skaeebne og falles problemer kan danne grundlag
for en gruppedynamik, der forsteerker vaerdien af undervisningen. Nogle
patienter foretreekker dog en individuel undervisning, og dette skal naturligvis
respekteres. Elementerne i hold-undervisning er de samme som under
individuel undervisning, men sarlig for fysisk traening kan det vaere en
fordel at tilretteleegge holdundervisning.

Patientuddannelse om livet med kronisk sygdom: Et sarligt uddan-
nelseskoncept udviklet pa Stanford University, USA bygger pa det princip, at
patienter med kronisk sygdom underviser medpatienter om livet med kronisk
sygdom pa basis af en grundbog og et struktureret undervisningsmateriale.
Konceptet er afprovet og evalueret i USA, hvor man finder, at patienter, der
har gennemfort kurset, opnar bedre livskvalitet, bedre symptomkontrol og
et nedsat behov for ydelser fra sundhedsveasenet. Kurset retter sig mod alle
patienter med kronisk sygdom og supplerer de sygdomsspecifikke tilbud
som astma- KOL- og diabetesskoler. Konceptet, er netop pilotafprovet
i Danmark, dog ikke med deltagelse af KOL-patienter. Det er muligt, at
ogsd KOL-patienter kan have udbytte af denne form for undervisning, men
effekten ber forst evalueres, for dette koncept kan anbefales generelt som
et supplement til den sygdomsorienterede patientundervisning.

Undervisningens naermere indhold
Sygdommen: Gennemgang af de normale lungers opbygning og funktion,
og sygdomsudviklingen.

Rygning/rygestop: Rygningens betydning for udvikling af KOL, samt fordele
ved rygestop. Information om interventionsmulighederne i form af hjelp
til rygestop, nikotinsubstitution, rygestopkurser, individuel rygevejledning,
telefonrddgivning, skriftligt materiale.
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Behandling: Korrekt anvendelse af medicin og inhalationsteknik, rengering
og opbevaring af medicinen. Muligheder for ”egenbehandling” i form afen
individuelt udarbejdet egenbehandlingsplan som patient og evt. parerende kan
anvende — ogsé ved @ndringer i sygdommens intensitet, samt forholdsregler
i forbindelse med ferier/rejser. Vaccinationer.

Eksacerbationer: Tegn pé forvarring eller svingninger i sygdomsinten-
sitet og forebyggelse og tidlig behandling heraf. Anvendelse af individuelt
tilpassede selvbehandlingsplaner med monitorering ved hjelp af symp-
tomer.

Daglig liv med KOL. Adfzerd og hjzlpemidler: Gennemgang af teknik-
ker til at klare sig i hverdagen trods funktionsindskraenkninger herunder
energibesparende arbejdsmetoder og muligheder for hjelpemidler. Egne
erfaringer og visioner for fremtiden. Samliv. Patientforeninger og sociale
netveerk. Tilbud fra hjemmepleje og plejecenter. Kendskab til kommunens
tilbud om madudbringning eller hjelp til madlavning i eget hjem.

Ernzering: Betydningen af hensigtsmaessig ernaring og sikring heraf.
Vigtigheden af at opretholde en normal veegt, dvs. at undga utilsigtet vaegttab
eller fedme. Regelmaessig veegtkontrol samt veegtkontrol hos praktiserende
leege eller pa sygehus. Serlig opmaerksomhed ved forvaerring af KOL fx
efter akut indleeggelse samt ved rehabilitering med fysisk treening.

Krav til personale

Undervisningen ber gives af sundhedspersonale med specialviden om KOL
erhvervet ved specialkurser og efteruddannelse for de forskellige faggrupper.
Kompetencerne ber fastholdes ved lebende efteruddannelse pa omradet
(henvisning til faggruppernes tilbud).

Fysiske rammer

Undervisningslokalet skal vaere stort og lyst med god udluftning. Undervis-
ningen suppleres med enkle, udvalgte pjecer og gerne patientdagbog, som
udleveres til patient og evt. parerende, tilpasset individuelle behov og ensker.
Til undervisningen skal der forefindes relevant undervisningsmateriale
fx undervisningsplancher, luftrers/lungemodel og placebomedicin, samt
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mulighed for anvendelse af tavle/flipover, overheadprojektor, eventuelt
PowerPoint prasentation, video.

Kvalitetssikring

Kvalitetssikring af undervisningen kan foretages lebende ved hjelp af
checklister og patientevaluering og/eller via patientdagbog/vandrejournal,
hvor bade patient/parerende og det involverede personale noterer, hvad der er
undervist i, og hvad der skal folges op pa. Kvalitetsudvikling kan foretages
ved velkendte metoder som audit pa enkle indikatorer eller fokusgrup-
peinterview, der tager sit udgangspunkt i undervisningens indhold.

4.9.3 Dokumentation

Ved KOL og andre langvarige, kroniske sygdomme er der problemer med
at fastholde behandlingen og de adferds- og livsstilsendringer, der er
opnaet.

Patientuddannelse, som @ger patientens egenomsorg og handlekompetence
og giver patienterne viden om sygdommen, kan gradvist ege fastholdelsen
(compliance eller adherence), men der er fortsat behov for metodeudvik-
ling og forskning pad omradet [1, 2]. Et Cochrane review over effekten
af forskellige undervisningsprogrammer (selfmanagement-programmer)
anvendt i forbindelse med KOL konkluderer, at de foreliggende data er
utilstrekkelige til at udarbejde rekommandationer for omradet [2]. En dansk
litteraturgennemgang af patientundervisning og selvbehandlingsplaner, der
blev gennemfort for perioden 1995-2003, naede til lignende konklusioner
[3], ligesom en netop gennemfort litteraturgennemgang af patientskoler og
gruppebaseret patientundervisning med fokus pa metoder og effekt, har
gjort [4]. Den sidste blev gennemfort i forbindelse med Sundhedsstyrelsens
folkesygdomsprojekt.

Der er dog foretaget enkelte kontrollerede undersegelser, der dokumenterer,
at patientuddannelse og selvbehandlingsplaner kan medfere bedre livskvalitet

og nedsat behov for ydelser fra sundhedsvasenet hos KOL-patienter [5, 6].

En norsk randomiseret, kontrolleret undersegelse viste séledes, at et patient-
uddannelsesprogram forte til en nedsettelse af behovet for kontakter med
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egen lege, nedsat behov for symptomatisk medicin og forbedret livskvalitet,
sa resultatet var en gevinst pa 4,8 Nkr pr. krone, der blev anvendst til program-
met [6].

Endelig har en dansk undersogelse fra 1992 vist, at underviser man KOL-
patienter systematisk i forskellige aspekter af deres sygdom, opnar man
en signifikant reduktion i forbruget af sundhedsydelser i gruppen, der
modtager undervisning sammenlignet med en gruppe, der ikke modtager
et formaliseret tilbud [7].
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410 Psykosocial stotte

410.1 Anbefaling

Patienter med KOL far deres sociale situation og psykiske reaktions-

menster pa sygdommen vurderet, med henblik pa at der kan gives
relevant stotte og blive ivaerksat relevante hjelpeforanstaltninger.

Formélet med at stotte KOL-patienter pd det psyko-sociale omréde er at
medvirke til at bryde den onde cirkel af social isolation, angst og depression,
som er et kendetegn for sygdommen. Desuden er det formalet at medvirke til
at sikre tilknytningen til arbejdsmarkedet, hvor dette er muligt. KOL-patienter
som er erhvervstruede har derfor behov for serlig opmarksomhed med
henblik pé forebyggende foranstaltninger.

Mange KOL-patienter oplever psykiske problemer i forbindelse med deres
sygdom [1]. Det skyldes dels sygdommens symptomer, der i sig selv kan give

angst, men ogsa de implikationer sygdommen har pa deres nare omgivelser.

4.10.2 Metode og krav

KOL - kondition og psyke

Figur 5. KOL's onde cirkler.

120 Anbefalinger for KOL — Kronisk Obstruktiv Lungesygdom



Rehabilitering af KOL / Psykosocial statte

Risikoen for social isolation, og for at KOL-patienter udvikler angst og/eller
depression, stiger med en fortsat sygdomsudvikling og dermed begrensning
i lungefunktionen [1]. Dette kan i sig selv udgere en reel trussel for behand-
lingen af KOL-patienter, hvis der ikke tages hensyn hertil.

For at KOL-patienter skal have mulighed for at fore en sa normal tilverelse
som muligt pa trods af deres kroniske sygdom, er det derfor nedvendigt
at sikre, at patienterne far den nedvendige psykiske og sociale stette og
opbakning og de hjelpeforanstaltninger, der skennes nedvendige. Uden
dette er der en stor risiko for, at patienterne kommer ind i den onde cirkel,
hvor den tiltagende &ndened kommer til at betyde en stigende immobili-
sering og dermed bidrager til en yderligere forverring af andeneden og
den psykosociale situation. Der er samtidig risiko for, at tilstedevarelsen
af angst og depression kan fa betydning for patientens evrige muligheder
for behandling.

Det er saledes indlysende vigtigt at fa afklaret en eventuel tilstedevarelse
af sddanne psykosociale forhold, og KOL-patienter ber derfor ved hver
opfelgning og kontrol vurderes i relation til deres psykosociale situation.

Afhangigt af sverhedsgraden af de psykiske symptomer/den psykiske
overbygning vurderes behovet for henvisning til specialist eller psykolog-
behandling. Ved udvikling af moderat til sveer depression kan henvisning til
psykiater og behandling med traditionelle psykofarmaka vere pakrevet.

Ved at tage disse forhold i betragtning vil ikke kun patientens psykiske
tilstand kunne forbedres, men behandlingen kan indirekte medvirke til at
forbedre lungefunktionen og derved til at fa patienten ud af de onde cirkler,
tilstanden har medfert, at de befinder sig i.

Derudover ber det familizere netvaerk afdaekkes, og der kan med fordel laves
aftaler, der styrker patientens muligheder for fx ikke at skulle sta alene
med sine problemer. Omtale af og henvisning til patientforening ber ogsa
medtages. Endelig skal inddragelse af socialrddgiver lebende overvejes i
forhold til erhvervsevne, hjelp til anskaffelse af hjelpemidler og sociale
ydelser, boligsituation mm.
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Der mangler fortsat mere viden om sammenhangen mellem de psykosociale
forhold og evnen til at gennemfore et rygestop, nar man er KOL-patient,
ligesom der mangler viden om, hvordan KOL pavirker patientens samliv
og seksualitet.

4.10.3 Dokumentation

Sverere kronisk sygdom ledsages ofte af en psykisk overbygning — isaer
repraesenteret ved angst og depression. Flere undersogelser har séledes vist,
at begge disse tilstande er overreprasenteret hos patienter med sveer KOL
— isaer patienter der tillige har nedsat iltmaetning i blodet (SaO, < 92 %).
KOL-patienters nedsatte lungefunktion med mere eller mindre sveer andened
ledsages ofte af tiltagende immobilitet (figur 5), og angst og depression
kan medvirke til at forsteerke denne situation [1, 2]. Hos patienter med let
til moderat KOL kan denne sammenhang ikke dokumenteres. Det er dog
karakteristisk, at der ved en gennemgang af litteraturen ses en stor forskel
pa forekomsten af depression i de forskellige studier — fra 2 % helt op til
50 % [1].

Litteraturen er tillige praeget af stor variation af studierne og deres kvalitet.
Der er mange smé ukontrollerede studier, som alle anvender forskellige
skalaer og scores til at dokumentere iser depression. De fleste metoder er
ikke validerede i relation til kronisk syge patienter. Der er sdledes behov for
en systematisk forskning pa dette omrade.

Der er dokumentation for, at behandling med traditionelle psykofarmaka har
effekt [3, 4], medens der mangler evidens for en ren psykologisk behandling

[5].
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5 |IT-understattelse

Tidlig opsporing, opfelgning, behandling og rehabilitering af KOL ber
understottes af udveksling af informationer mellem fagprofessionelle
og patienter indenfor og pa tvaeers af sektorer. Informationerne ber i

den udstraekning det er muligt foreligge elektronisk for at tilgodese
fokus pa hele patientforlgbet. Det vil give mulighed for at kvalitets-
sikre indsatsen og samtidig sikre en epidemiologisk overvagning.

Formalet med en elektronisk informationsudveksling pa tvaers af sektorer
og faggrenser er at sikre overvagning, overensstemmelse, videndeling
og kvalitet i samarbejde og indsatser omkring den enkelte KOL-patient.
Fri informationsudveksling betyder ensartede muligheder for at anvende
beslutningsstette (fx nationale anbefalinger) i alle sektorer og blandt alle
sundhedsprofessionelle pa respektive niveauer. Hverken tovholderfunktion
eller case manager vil kunne fungere optimalt uden tilstedeverelse af
elektronisk informationsudveksling/videndeling. Det er en forudsatning
for en sddan informationsudveksling, at allerede eksisterende principper og
aftaler omkring den elektroniske patientjournal (GEPJ), overholdes ligesom
allerede etablerede standarder for andre kliniske informationssystemer,
kliniske databaser og evrige digitale systemer.

5.1 Metoder og krav

Forudsaetningerne for faelles adgang til I'T-baseret informationsudveksling for
sundhedsprofessionelle pé tvers af sektorer og for sundhedsprofessionelle
og KOL-patienter og deres parerende er endnu ikke til stede og kraver
formentlig bade et generelt og et sygdomsspecifikt udviklingsarbejde. Men
de kliniske informationssystemer, der allerede anvendes i sundhedsveasenet
ber videreudvikles og vaere basis for videndeling mellem parterne. Sundhed.
dk kunne vaere omdrejningspunkt for etablering af et sddan tversektorielt
udviklingsarbejde indbyrdes mellem sundhedsprofessionelle, der arbejder
med KOL, og mellem sundhedsprofessionelle og deres KOL-patienter.
Kravene ma foruden hej datasikkerhed vere lettilgeengelighed og brugerven-
lighed, og at systemet understotter allerede etablerede kliniske informations-
systemer. Tidsmaessig skal denne form for [T-understettelse kunne etableres
med et minimum af merarbejde for den sundhedsprofessionelle.
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6 Den organisatoriske kon-
tekst for KOL-indsatsen

6.1 Baggrund

Der er tiltagende dokumentation for, at en systematisk tilrettelagt indsats
over for personer med kronisk sygdom kan reducere sundhedsydelserne og
samtidig medvirke til en forbedret livskvalitet og sikre et hgjere funktions-
niveau hos de pageldende. I en sddan systematik indgar felgende:

B en maélstyret tidlig opsporing og opfelgning,

B en malstyret og optimieret medicinsk behandling med opfelgning efter
sygehusindleggelse, og

® optimerede og individuelt tilpassede rehabiliteringstiltag, der inkluderer
en struktureret patientuddannelse.

Patientuddannelsen understetter mulighederne for en bedre egenomsorg og
dermed mulighederne for, at KOL-patienten aktivt kan tage del i behandlingen
af egen kroniske sygdom.

Sundhedsstyrelsen har i forbindelse med sit projekt om kroniske sygdomme
valgt at fokusere pa tre modeller, som det ogsd i nervarende projekt om
anbefalinger for tidlig opsporing, opfelgning, behandling og rehabilitering
af KOL er fundet relevant at beskrive neermere — og mere specifikt i relation
til KOL:

B The Chronic Care Model [1], der er en holistisk model som ser pa savel
samfundets som sundhedsvasnets og patientens indsats i forbindelse med
kronisk sygdom og

® Forlgbsmodellen, der fokuserer pa indsatsen i forhold til seerlige risiko-
grupper i lobet af sygdommens udvikling [2] og

® Kroniker-pyramiden, der stratificerer patientpopulationen efter stigende
sygdomsintensitet og dermed visualiserer behovet for en gradueret ind-
sats.

De to sidstnaevnte modeller tager hver pa deres made udgangspunkt i
sygdomsforlebet for KOL.
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6.1.1 The Chronic Care Model

Model for behandling af kronisk syge

atte til patien- 1. Sundhedsvaesenets

6. Samfund tens egenomsorg organisation
[RESEUIREEr e 4. Kliniske informa- 2. Den Sundheds-
politikker tionssystemer faglige indsats

3. Beslutningsstatte

Velforberedt
proaktivt
behandlerteam

“—

Informeret Udbytterigt
aktiv patient samarbejde
+—

Forbedrede resultater

Figur 6. Model for behandling af kronisk syge.

The Chronic Care Model, CCM, er udviklet af Ed Wagner, McColl Institute
i Seattle?’ [3]. Det er en holistisk model som tager udgangspunkt i en aktiv
informeret patient overfor et velforberedt behandlerteam. Modellen ser
den forebyggende og behandlende indsats for den kroniske sygdom som
en funktion af den samlede indsats fra samfundet, sundhedsvasenet og
patientens side, understottet af forskellige former for beslutningsstette og
af kliniske informationssystemer, samt af en vis incitamentsstruktur til
organisering af sundhedsydelserne.

Modellen benytter sig af en raekke “’best practices”, som litteraturen pa for-
skellig vis peger pa [4-7] og fokuserer i den forbindelse pé seks omréader:

1. Sundhedsveesenets organisation
Opgavefordelingen mellem sundhedsveasenets parter og samspillet

27 Lees mere om modellen pd www.improvingchroniccare.org
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herimellem skal beskrives og vurderes i relation til indsatsen, der skal
veaere evidensbaseret, kontinuerlig og sikres en hej faglig kvalitet. Or-
ganiseringen skal omfatte hele forlebet fra sygdommen diagnosticeres
til alle de efterfolgende kontakter til sundhedsvaesenet.

Organisering af sundhedsydelserne — Den sundhedsfaglige indsats
Den sundhedsfaglige indsats fokuserer pa primarsektoren med patienten
i centrum og vurderer og mélretter indsatsen efter den enkelte patients
behov. Der skal veere sammenhang i indsatsen, som skal koordineres
pa tveers af sektorer. Det mest optimale forlgb for patienterne mht. be-
handling og pleje skal sikres gennem en styrket ledelsesmeessig indsats
og et tvaerfagligt samarbejde fra et velforberedt behandlerteam, der pa
samme made udnytter sundhedsvesenets resurser mest optimalt. Der skal
anvendes hensigtsmassige incitamenter af sdvel ekonomisk som faglig
art.

Beslutningsstotte

Nationale evidensbaserede faglige anbefalinger skal implementeres bredt
i sundhedsvasenet vha. relevante veaerktejer som kliniske retningslinier og
guidelines og ved instrukser for sundhedspersonalet i sdvel den primeere
som den sekundere sundhedssektor. Der skal sikres faglig konsensus,
evidens og sammenhang i indsatsen. Patienten skal vare synlig og der
skal tages udgangspunkt i behov og muligheder gerne ved anvendelse
af ekonomiske incitamenter, i den udtraekning det er muligt.

Kliniske informationssystemer

Udviklingen af den elektroniske patientjournal vil pa sigt understette den
kronisk syge patients vej gennem sundhedsvasenet og sikre videndeling
bredt. Men forelobig mé andre elektroniske systemer som fx sundhed.dk
og lignende benyttes til at dele viden mellem sundhedsveasenets forskel-
lige aktorer og patienten selv. Landspatientregisteret og patientregistre
samt kliniske databaser er ogsé vigtige kliniske informationssystemer.
Elektroniske verktojer kan stotte anvendelsen af pamindelser (alerts og
reminders) og patientregistre som grundlag for stratificering.

Stotte til patientens egenomsorg — den aktive patient

Gennem forskellige former for patientuddannelse, hvor patienten
modtager en bred information om sygdommen og dens behandling
mv., seges patientens muligheder for egenomsorg styrket. Patienten skal
inddrages i bade behandling og mal for indsatsen og i planer for at na
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disse med henblik pa mulig selvmonotorering og egenbehandling [8].
Sterst udbytte af samarbejdet opnas, nar patienten pa et velinformeret
grundlag kan tage aktivt del i behandlingen af sin egen sygdom.
Samfundet: Ressourcer og politikker

Lokalsamfund, forskellige sociale netvaerk og familie er alle vigtige res-
sourcer, der kan og skal aktiveres og udnyttes i forbindelse med patientrettet
forebyggelse og behandling af kronisk sygdom. En stor del af den tidlige
patientrettede forebyggelse kan med fordel finde sted i lokalsamfundet
og medvirke til at begraeense udviklingen af en kronisk sygdom.

6.1.2 Forlgbsmodellen

Model for udvikling og forlab af KOL

Rask befolkning  Risikoadfeerd ~ Sygdomsudvikling

v

Tobak, milja,
arv Behandl. i
almen
praksis
——————— Sygehusbehandling — — — — — — —
Gen-
indlaeggelser Torminal
sygdom
Ydelses- ICD10

registrering, | registrering af
Evt. ICPC diagnose

diagnose
Palliativ indsats

Behandling og rehabilitering — opfalgning

Tidlig opsporing, opfalgning
Primzer fore-  Behandl. og rehabilitering — Individorienteret
byggelse. Orienteret mod malgruppe

Primaer forebyggelse = —————- Patientrettet forebyggelse — rehabilitering — — — — — —
Befolkningsorienteret

Ref.: Sunol R et al. Med Chin (Barc) 1999; 112:97-105 JBI — Frit efter Svend Juul Jergensen

Figur 7. Model for udvikling og forlgb af KOL.
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Ovenstaende model er udviklet specielt til KOL [2] og tager udgangspunkt i
den raske befolkning, der trinvis reduceres til risikogrupper for sygdommen
med behov for en indsats tilpasset netop denne risiko. Ud fra modellen kan
man fejlagtigt fa opfattelsen af, at sygdomsdebut altid er ensbetydende med,
at kontakt til sundhedsvesenet finder sted i de allerforste faser af sygdommen.
Sédan behover det ikke vaere. Forste kontakt til sundhedsvasenet kan finde
sted pa andre steder i forlebet, og indsatsen skal altid tilpasses sygdommens
sverhedsgrad. Men modellen siger ikke noget om sygdommens intensitet.

6.1.3 Kroniker-pyramiden

Udgangspunktet i kroniker-pyramiden er en stratificering efter tiltagende
sygdomsintensitet og kompleksitet, sledes at indsatsen altid tilpasses patien-
tens aktuelle behov — og indsatsen gradueres gennem forlgbet og tilpasses
sygdommens sverhedsgrad og patienternes mulighed for egenomsorg [§].

I forhold til KOL afspejler pyramidens bund den relativt store gruppe af
KOL-patienter, som kan behandles i primersektoren, men har behov for at
blive understattet og fastholdt i den behandling, der nu tilbydes. I toppen af
pyramiden er den gruppe af KOL-patienter med meget svaer KOL, der pa
grund af sygdommens kompleksitet og eventuelle komorbiditeter har behov
for en serlig intensiv indsats, som udover understattelse og fastholdelse fra
den praktiserende laege (tovholder) krever, at indsatsen folges sarlig taet
op af en sakaldt case manager. I mellemgruppen befinder den moderate og
svaere gruppe af KOL-patienter sig, der har et intermitterende behov for
indsats pé specialiseret niveau, men hvor planlaegning af indsatsen trods alt
er nodvendig for at sikre fastholdelse.
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En malrettet og gradueret indsats for KOL

Case-
manager
og
tovholder

Individuelt
tilpasset
behandlingsplan

Tovholder

Tov-
holder

Meget

svaer
KOL

Sveer og
moderat
KOL

Mild KOL

Figur 8: Kronikerpyramiden

Sa snart diagnosen KOL stilles, ber patienten stratificeres til KOL-niveau

og lebende revurderes gennem sygdomsforlebet.

6.2 Organisatoriske overvejelser for indsatsen for tidlig op-

sporing, opfelgning, behandling og rehabilitering af KOL

Den organisatoriske kontekst i relation til indsatsen fra region og kommune
ved tidlig opsporing, opfelgning, behandling og rehabilitering af KOL i
primeaer og sekundeaersektoren kan anskues ud fra figur 9, hvor indsatsen fra
regionen (almen praksis og sygehuset inkl. udgidende specialservice) og

kommunen er forsegt visualiseret.
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Udgaende Sygehus
Specialservice Diagnose — Udredning
Facilitere udskrivning  Indleeggelse v. exacerb
Forebygge indlaeggelse

ved meget sveaer KOL Lungeambulatorium
Opfelgning ved svaer/
og meget svaer KOL

KOL-rehabiliterings-
program

¢ Rygestop

e Fysisk traening

» Medicinsk behandling
» Patientuddannelse

« Dizet-vejledning

» Psyko-social bistand

Fysioterapeut Rygestopinstrukter Kommunalt
KOL-rehabiliteringstilbud

¢ Rygestop

* Fysisk traening

» Patientuddannelse
« Dizetvejledning

» Psyko-social bistand

- Kommunal hiemmepleie

Figur 9: Den organisatoriske kontekst for tidlig opsporing, opfelgning, behandling
og rehabilitering af KOL.

Sundhedsstyrelsens faglige KOL-anbefalinger indeholder pracise angivelser
af hvilke sundhedsfaglige ydelser et forlebsprogram?®® for KOL skal inde-
holde. Det er herved muligt at se pa de organisatoriske forhold i et Chronic
Care Model perspektiv og med baggrund i de to ”forlebsmodeller” beskrive
behovet for en differentieret indsats efter en hensigtsmaessig stratificering.
I den forbindelse vil der vaere behov for neermere at beskrive:

B [ndsatsen og kompetencerne i almen praksis.
B [ndsatsen og kompetencerne pa sygehuset, dvs. den specialiserede indsats
og den evt. udgdende funktion inkl. fokus pa indleeggelse og udskrivning.

28 Sundhedsstyrelsen er pt. ved udarbejde en generisk model for et forlobsprogram.
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Tilstedeverende kompetencer i kommunen.

Mulighederne for egenomsorg.

Tovholder — og case manager funktionen.

Den koordinerede og formaliserede tvaerfaglige og tvarsektorielle ind-
sats.

Kompetencerne i det velforberedte behandlerteam.

® De kliniske beslutningssystemer og IT.

B Relevante incitamenter.

For at opné det bedst mulige udbytte af de faglige anbefalinger kan det vere
nedvendigt at foretage en raekke strukturelle og organisatoriske &ndringer,
der kan sikre den sammenhang i indsatsen, der er enskelig. [ den forbindelse
kan der med fordel inddrages bade faglige og ekonomiske incitamenter.

Rehabiliteringsteams i kommuner, der kan vere placeret i sundhedscentre
eller murstenslest, vil sammen med udgdende teams fra regionssygehuset
(en lungesygeplejerske/iltsygeplejerske) og sammen med almen praksis
kunne udgere en del af organisationen. I denne kontekst vil der ogsa vere
initiativer, der kan styrke patientens muligheder for egenomsorg.

De faglige og organisatoriske anbefalinger vil udgere grundlaget for ud-
formningen af et — et sakaldt disease management program (DMP)¥.
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7 Anbefalinger for sundheds-
vaesenets organisation af
indsatsen omkring KOL

”The Chronic Care Model” (1,2) har vist sig egnet til at beskrive indsatsen
for kroniske sygdomme generelt. Modellen er derfor anvendt i Sundheds-
styrelsens anbefalinger for indsatsen over for kronisk sygdom i publikationen
”Kronisk sygdom. Patient, sundhedsveasen og samfund. Forudsatninger for
det gode forleb”. Sundhedsstyrelsen, december 2005.

Nedenstaende anbefalinger for indsatsen for KOL tager udgangspunkt i dette
arbejde og beskriver den optimale organisatoriske indsats for KOL i form af
en raekke forudsatninger i forhold til sundhedsveasenets organisering, den
sundhedsfaglige ydelse, beslutningsstette, organisering af sundhedsydelserne,
KOL-patienten og samfundets indsats.

Anbefalingerne omfatter hermed optimalt det samlede forleb af KOL fra
sygdommens begyndelse, her defineret som den forste kontakt til sund-
hedsvasenet, der medferer udredning og diagnostik af sygdommen, til alle
efterfolgende kontakter med sundhedsvasenet som folge af sygdommen.
De omhandler sdledes den patientrettede forebyggelse og den medicinske
behandling fra den tidlige opsporing af KOL til indsatsen i forbindelse med
rehabilitering.

Anbefalingerne kan saledes ses som sigtepunkter for den lebende plan-

leegning og udvikling af indsatsen i takt med ekonomiske prioriteringer pa
omradet.
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7.1 Sundhedsvaesenets organisation

Sundhedsvaesenet vil med patienten i centrum, malrettet og pa tvaers
af sektorer tilgodese alle faglige behov i KOL-patientforlabet.

Fastholdelse og motivation og en styrket egenomsorg er centrale
begreber i den kontinuerlige indsats for at foretage livsstilsaendrin-
ger hos KOL-patienten med henblik pa at forbedre den fysiske og
psykiske funktionsevne.

Det anbefales, at hovedvaegten i indsatsen over for patienter med KOL
ligger hos almen praksis, dvs. den praktiserende laege og praksisperso-
nalet, i et formaliseret samarbejde med andre sundhedsprofessionelle
og det kommunale sundhedsvaesen. Sygehusafdelinger, der modtager
KOL-patienter indgar naturligt i dette samarbejde.

Indsatsen vil labende kunne overvages og kvalitetsudvikles bl.a. ved

hjaelp af kvalitetsstandarder, indikatorer og lignende, og understottes
ved hjaelp af kliniske beslutningssystemer og IT.

For at kunne tilgodese hele patientforlebet for KOL er der behov for en
kontinuerlig indsats fra sundhedsvesenets side, der gradueres i forhold til
det aktuelle sygdomsstadie og malrettes patientens individuelle behand-
lingsbehov ved nermere fastleggelse af planer for opfelgning, behandling
og rehabilitering.

Indsatsen skal, 1 den udstreekning det er muligt, understette patientens evne
til egenomsorg, dvs. til selv at tage vare pa sin sygdom og indga i et aktivt
samarbejde med de sundhedsprofessionelle, der omgiver ham/hende.

For at sikre patienter med KOL de bedste muligheder for et liv med kronisk
sygdom, herunder den bedst mulige livskvalitet, ber indsatsen ske sa tact
pa patientens/familiens eget miljo som muligt. Dvs. i lokalsamfundet med
den praktiserende laege, de ovrige relevante sundhedsprofessionelle og det
kommunale sundhedsveasen som omdrejningspunkt.
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I almen praksis kan den tvaerfaglige indsats i patientforlebet understottes
ved at udnytte praksispersonalets faglige kompetencer i samarbejdet med
den praktiserende laege.

Samspillet med det specialiserede niveau pa sygehusafdelinger, der mod-
tager KOL-patienter, skal samtidig sikres, herunder at overgangen mellem

sektorerne kan foregé i en smidig og kontinuerlig arbejdsgang.

Béde faglige og ekonomiske incitamenter kan inddrages for at understotte
indsatsen i almen praksis.

711 Tovholder og Case manager funktion

Ansvaret for patientforlgbet er defineret og funktionerne beskrevet.

Den praktiserende laege er tovholder, dvs. koordinerer og sikrer
kontinuiteten gennem hele patientforlgbet.

| de mere fremskredne sygdomsstadier kan KOL-patienter have behov
for supplerende koordinering, fastholdelse og understottelse fra en

case manager. Specialuddannet sundhedspersonale typisk en syge-
plejerske med savel generalist- som specialkompetence bgr varetage
denne funktion. Funktionen bgr naermere aftales mellem region og
kommune, hvis den vaelges, og den ber lebende evalueres.

En optimal KOL-indsats forudsatter, at ansvaret for patientforlebet er fastlagt
og funktionerne i forbindelse hermed beskrevet

Almen praksis

Den praktiserende lage har et individuelt kendskab til KOL-patienten, som
han/hun folger gennem hele sygdomsforlabet. Den praktiserende lege far
herved en central rolle i indsatsen i kraft af sin planlaeggende, opfelgende,
koordinerende og fastholdende rolle. Indholdet er naermere beskrevet i kapitel
2 og 3 samt i bilag 6, hvor der tillige gives eksempler pa de forskellige
ovrige akterers roller. Som tovholder indgar den praktiserende laege i et
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formaliseret samarbejde med andre sundhedsprofessionelle, det kommunale
sundhedsveesen samt det specialiserede niveau pd sygehuset, som han/hun
har et indgéende kendskab til.

Case Manager

Formalet med case management er at sikre intensiveret, personlig tilpasset
stotte til patienter med svere, komplekse behov. Heri indgar bade akutte og
stabile faser af sygdomsforlebet. Funktionen er ny og beskrives derfor mere
udferligt her i relation til KOL.

I relation til KOL-patienter er case managerens rolle mélrettet til patienter
med sveer til meget svaer KOL, som typisk indlaegges pa grund af exacerbation
og hvor patienten ofte lider af en eller flere andre kroniske sygdomme
(komorbiditet).

Rollen kan i princippet udfyldes af flere fagprofessioner, men vil typisk
varetages af en sygeplejerske med sével generalist- som specialkompetence.
Hun/han indgar centralt i visitationen og den initiale vurdering af patienten
i teet samarbejde med ansvarlig lege.

I samarbejde med patienten, familien og eventuelt hjemmeplejen tilrettelag-
ges en sikker og effektiv udskrivningsplan. Udskrivningsplanen starter ved
indleeggelsen, hvor case manageren, i samarbejde med patient, parerende
og andre involverede, far afdeekket individuelle udskrivningsbehov. Ud-
gangspunktet er, at der er udarbejdet skriftlige standarder for indleeggelse og
udskrivning til sikring af ”Safe Practice”, men dette er kun vejledende, da
det er en samlet helhedsvurdering af patientens fysiske, psykiske og sociale
situation, der afger situationen.

Case manageren har et godt overblik over og samarbejder med lokale reha-
biliteringstilbud, netvaerk mm. i begge sektorer og planlaegger, i samarbejde
med patienten og teamet omkring patienten, at patienten tilbydes /fortsetter
rehabilitering, der matcher individuelle behov. Samtidig sikrer case mana-
geren, at en intensiv rehabiliteringsindsats kontinuerligt vedligeholdes og
folges op sa tet pa patientens hjemlige omgivelser som muligt.
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Case manageren arbejder siledes bade pa tvaers af afdelinger og pé tveers af sek-
torer, hvor det leegefaglige ansvar i forbindelse med indleeggelse og udskrivning
naturligt placeres hos en ansvarlig speciallaege i lungemedicin. I forbindelse
med opfelgning og besog i hjemmet er det leegefaglige ansvar placeret hos
patientens egen lege, med hvem case manageren ogsa har et tet samarbejde.

71.2 Organiseringen af den sundhedsfaglige indsats

Det anbefales, at opgavefordelingen mellem almen praksis, det specia-

liserede niveau (sygehus og praktiserende speciallzeger) og det kom-
munale sundhedsvaesen beskrives som en del af et forlgbsprogram*

For at sikre KOL-patienten en kontinuerlig indsats fra de forskellige dele af
sundhedsvesnet, ber kriterierne, for hvem der varetager behandlingen i de
forskellige faser af sygdommen fastlegges. Dette kan med fordel beskri-
ves i et forlebsprogram. Heri kan beskrives, hvilke typer sundhedsfaglige
ydelser der indgar, hvilke sundhedsfaglige kompetencer der forudsettes, og
under hvilke samarbejdsformer de forskellige sundhedsprofessioner inkl.
praksispersonalet indgér i samarbejdet.

7.2 Den sundhedsfaglige ydelse og beslutningsstaotte

7.2.1 Diagnose og stratificering

Diagnosen KOL og sygdomsgraden®' registreres, og hvor det er muligt
indrapporteres til et diagnoseregister, en klinisk database eller anden
form for dataopsamling.

Pa baggrund af diagnose og sygdomsstadie udarbejdes der en in-
dividuel forlgbsplan i overensstemmelse med Sundhedsstyrelsens
faglige anbefalinger for KOL.

3 Sundhedsstyrelsen er pt. ved at udarbejde en generisk model for et forlebsprogram.
31 Jf. stadieinddeling og dyspnegrad.
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Diagnosticering af KOL og stratificering i forhold til sygdomsstadie, folge-
sygdomme, komorbiditet og vurdering af patientens egenomsorgskapacitet er
en forudsaetning for at kunne udarbejde en individuel forlebsplan. Indlagte og
ambulante patienter med diagnosen KOL registreres i Landspatientregisteret
ved udskrivelsen. Patienter i almen praksis registreres endnu kun sporadisk i
alem praksis, men der foreligger ingen opsamling af data pa nationalt plan.

En diagnoseregistrering er ogsé en forudsatning for at kunne foretage
en epidemiologisk overvagning. Indberetning af udvalgte indikatorer vil
kunne kvalitetssikre sundhedsvaesenets indsats for KOL. Det vil kunne
imgdekommes med KOLs indtreeden som det 8. sygdomsomrade i det
Nationale Indikatorprogram (NIP).

Der eri de faglige anbefalinger for tidlig opsporing af KOL (kapitel 2) fastlagt
kriterier for diagnosen KOL. Endvidere for fastsattelse af sygdomsgraden
og for registrering heraf. P4 denne baggrund og det forlebsprogrammet
(se nedenfor) fastsatter, ber der udarbejdes en individuel forlgbsplan for
opfelgning, behandling og eventuel rehabilitering.

7.2.2 Beslutningsstgtte — forlebsprogram

Det anbefales, at der udarbejdes et egentligt forlebsprogram
for KOL. Forlgbsprogrammet skal have karakter af et sakaldt di-
sease management program®? (DMP), baseret pa den foreliggende

evidens og omfattende det samlede forlgb pa tvaers af faggrup-
per og sektorer. Det skal bygge pa konsensus i en tvaerfaglig ud-
viklingsproces og omfatte beskrivelse af struktur og proces.

Formalet med et forlebsprogram er at sikre, at den forebyggende og
behandlende indsats altid er i overensstemmelse med den foreliggende

32 ”En multidisciplinzer tilgang til indsatsen for kroniske sygdomme, som koordinerer den
samlede indsats gennem hele sygdomsforlebet pa tvaers af sundhedsvasenets sektorer
og beskriver den samlede organisatoriske og tvaerfaglige ramme omkring indsatsen.”
Sundhedsstyrelsen er pt. ved at udarbejde en generisk model for et forlobsprogram.
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videnskabelige evidens og samtidig inddrager bdde organisatoriske og
ressourcemassige overvejelser herunder ogsa patientens ressourcer.

I forlebsprogrammet beskrives séledes:

B Principperne for diagnostik herunder diagnoseregistrering,

® Kriterierne for stratificering,

B Omfanget af den sundhedsfaglige indsats med henvisning til kliniske
retningslinier for tidlig opsporing, opfelgning, behandling og rehabilite-
ring og instrukser for behandling mv. Beskrivelse af nedvendige faglige
kompetencer.

B Stetten til egenomsorg herunder patientuddannelse og selvmonitorering
samt mulighed for egenbehandling.

® Organisationen af den sundhedsfaglige indsats med pracisering af
opgavefordeling og ansvar

® Plan for implementering af programmet.

B Principperne for monitorering, kvalitetsovervagning og evaluering af
programmet.

Monitorering af kvalitet

Forlgbsprogrammet skal hermed fastlaegge og identificere KOL-patientgrup-
pen og omfatte forlebet fra KOL forste gang diagnosticeres og medtage
gavefordelingen for hele KOL-forlgbet mellem region (den praktiserende
leege og sygehus) og kommune (det kommunale sundhedsvesen). Vasentlig
komorbiditet skal medtages.
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7.3 KOL-patienten

Det anbefales, at sundhedsvaesenet understotter KOL-patienters ev-
ner og muligheder for egenomsorg® og muligheder for at laere at leve
med og handtere sygdommen. Ved at modtage systematisk patient-

undervisning og deltage i rehabiliteringsforleb efter behov uddannes
KOL-patienten til i samarbejde med egen laege at kunne tage ansvar
for forebyggelsen og behandlingen af sygdommen, bade i relation til
den farmakologiske — og ikke farmakologiske behandling.

Forudsatningen, for at KOL-patienter kan udstyres med en hensigtsmaes-
sig egenomsorg med henblik pa at kunne héndtere sygdommen i dens
forskellige faser, er, at KOL-patienter opnér en viden om symptomer og
sygdomsudvikling, og faktorer der pavirker denne, og udstyres med nogen
veerktejer de kan benytte 1 hdndteringen heraf. Forudsatningen herfor er,
at KOL-patienter har en fast tilknytning til sundhedsvasenet og modtager
en systematisk patientuddannelse derfra.

Patientundervisning, patientuddannelse og det nermere indhold heraf og
forudsetningerne herfor er indgaende beskrevet i kapitel 4.9.

3 Ved aktiv egenomsorg forstés individets evne til at hdndtere symptomer, behandling, fysiske
og psykiske konsekvenser af sygdommen og til at gennemfore og fastholde nedvendige
adfeerdsforandringer i et liv med kronisk sygdom (Barlow).
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7.4 Kliniske informationssystemer

Det anbefales, at tidlig opsporing, opfelgning, behandling og rehabi-
litering af KOL understottes af udveksling af informationer mellem
fagprofessionelle og patienter pa tvaers af sektorer, i den udstrakning
det er muligt. Informationerne ber, hvor det er muligt, foreligge
elektronisk for at tilgodese fokus pa hele patientforlgbet. Det vil
give mulighed for at monitorere og kvalitetsudvikle indsatsen og

samtidig sikre en epidemiologisk overvagning.

Forudsatningerne for fzlles adgang til IT-baseret informationsudveksling
for sundhedsprofessionelle pa tvaers af sektorer og for sundhedsprofes-
sionelle og KOL-patienter og deres parerende er endnu ikke til stede og
kreever formentlig bade et generelt og et sygdomsspecifikt udviklingsarbejde.
Udviklingen af den elektroniske patientjournal vil pé sigt understette den
kronisk syge patients vej gennem systemet og sikre videndeling bredt.

Hverken tovholderfunktion eller case manager vil kunne fungere optimalt
uden tilstedeverelse af elektronisk informationsudveksling/videndeling.
Det er en forudsetning for en sadan informationsudveksling, at allerede
eksisterende principper og aftaler omkring den elektroniske patientjournal,
GEPJ, overholdes ligesom allerede etablerede standarder for andre kliniske
informationssystemer, kliniske data-baser og evrige digitale systemer.

Indtil videre vil kontinuerlig basal information kunne etableres enkelt med
IT-understottelse som en form for ”vandrejournal” og udvikles med elek-
tronisk kommunikation mellem patient, tovholder (praktiserende leege) og
case manager (fx lungesygeplejerske) i form af en handleplan som udover
patientens medicinske behandling indeholder anvisning pa, hvad patienten
skal gore ved tegn pa forveerring og med navn og telefonnummer pé relevante
kontaktmuligheder. Det essentielle er her, at patient og parerende tilbydes
tilgeengelighed og altid ved, hvem de skal kontakte hvornar.
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7.5 Samfundsindsatsen

Lokalsamfundet ber i videst muligt omfang motivere og under-
stotte KOL-patienter i en aktiv egenomsorg og en hensigtsmaessig
adfaerd.

Der bar gives mulighed for regfri miljeer i de omgivelser borgere
med KOL, savel som borgere i risiko for at udvikle KOL, befinder sig

i — bade arbejdsmaessigt og i det offentlige rum.

Muligheder for samarbejder eventuelt partnerskaber mellem lokal-

foreninger herunder patientforeninger ber udnyttes og aktivt under-
statte netvaerksdannelser og sundhedsfremmende og forebyggende
aktiviteter fx i form af kurser og undervisning.

Den overordnede sundhedspolitiske indsats og de ressourcer, der afsattes
til sundhedsvasenet, har stor betydning for, hvordan patienter, der har KOL
klarer sig i dagligdagen. Den samfundsmaessige indsats kan bidrage bade
positivt til den tidlige opsporing, til den malrettede opfelgning, samt til
muligheden for rehabilitering.

I beskrivelsen af Chronic Care modellen er samfundet derfor en vasentlig
akter, der har mulighed for at handle aktivt for at varetage patienternes
behov, bade i og udenfor sundhedsvesenets regi. Tiltagene kan blandt andet
besta i:

B At patienter motiveres og opfordres til at deltage i de effektive tiltag, der
matte veere etableret i lokalsamfundet.

B At der dannes partnerskaber med organisationer i samfundet for at udvikle
de tilbud, der matte mangle.

® At forsege at pavirke politiske beslutninger, der kan forbedre indsatsen
for patienter med kroniske sygdomme.

Den samfundsmaessige indsats ses sdledes som en essentiel del af indsatsen
for dels at motivere og statte KOL-patienter i enten at bibeholde eller oprette
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en sund livsstil. Den samfundsmeessige indsats kan vaere med til at sikre,
at der i lokalsamfundet foregar aktiviteter, der kan stotte det gvrige arbejde
i sundhedssektoren og sikre at progressionen af sygdommen begraenses
mest muligt. Aktiviteterne kan blandt andet besté i tilbud om relevant
undervisning, treening og kurser, fx i rygeafvenning, kost, fysisk aktivitet,
mm. der kan varetages i kommunens eget regi eller via partnerskaber med
organisationer i samfundet, der kan varetage opgaverne. Sidstnavnte kan
fx veere lokale idratsklubber, private organisationer fx patientforeninger
eller oplysningsforbund.

Da kommunen fremover er ansvarlig for at skabe rammer for sund levevis
ved at etablere forebyggende og sundhedsfremmende tilbud til borgerne,
vil mange af disse samfundstiltag udspringe af kommunens arbejde. Det er
derfor essentielt, at der i kommunalt regi dels er den fornedne viden om,
hvordan man stetter byens borgere til aktiv egenomsorg og hensigtsmassig
sundhedsadfaerd, og dels er etableret tilbud, der kan understotte dette.

I bdde kommunal og i bredere samfundsmeessig regi er der mulighed for
at stotte indsatsen i sundhedssektoren ved at etablere strukturer, der kan
understotte den sundhedsfremmende livsstil hos borgerne. Et konkret ek-
sempel herpa kan vaere ved at understotte rogfri miljoer i de omgivelser som
borgerne befinder sig i, bdde arbejdsmaessigt og i forhold til det offentlige
rum generelt. Evidensen for effekten af et sddant tiltag er allerede til stede,
og muligger at der er en solid basis for at kunne indfere dette og kende til
virkningerne heraf.

7.6 Referencer

1. Innovative care for chronic conditions. Meeting report 30-31 May 2001. WHO/MNC/
CCH/01.01.

2. Sundhedsstyrelsen. Kronisk sygdom. Patient, sundhedsvaesen og samfund. Forudsatninger
for det gode forleb. Dec. 2005.
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8 Kvalitetsindikatorer

Sundhedsstyrelsens KOL-anbefalinger for tidlig opsporing, opfalgning,
behandling og rehabilitering vil indga som grundlag for udpegning af in-
dikatorer i det Nationale Indikator Program (NIP) og dermed veere grund-
lag for de sygdomsspecifikke standarder og indikatorer, der udarbejdes

i regi af Institut for Kvalitetsudvikling og Akkreditering i Sundhedsvae-
senet, hvor KOL er blevet udvalgt som det ottende sygdomsomrade.

Anbefalingerne indgar pa tilsvarende made i Det Almenmedicinske
Kvalitetsprojekt (DAK).

Det pahviler regioner og kommuner at sikre, at sundhedsvesenets ydelser
har en hej kvalitet — fagligt og organisatorisk — og at det opleves sédan
af patienterne. Standarder og indikatorer anvendes i den forbindelse til at
beskrive, folge og evaluere indsatsen.

Kvalitetsindikatorer skal veere malbare og enkle at registrere og afspejle
relevante aspekter af indsatsen.

I Sundhedsstyrelsens KOL-arbejdsgruppe har man diskuteret en rekke
forslag til indikatorer indenfor struktur, proces og resultat. Forslagene indgar
bl.a. 1 det videre arbejde, der udferes i Dansk Selskab for Almen Medicin
og Det Nationale Indikator Projekt/ Institut for Kvalitet og Akkreditering i
Sundhedsvasenet pa omradet.

Forslagene er anfort i bilag 7.
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9 Bilagsfortegnelse

Bilag 1: Tidlig opsporing og opfalgning — risikoerhverv
Bilag 2: Fysisk traening
Bilag 3: Medicinsk behandling

Bilag 4: Ernzeringsvejledning — Sundhedsstyrelsens skemaer til
ernaeringsscreening

Bilag 5: Patientforeningernes rolle
Bilag 6: Aktererne i det velforberedte behandlerteam

Bilag 7: Forslag til kvalitetsindikatorer
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Bilag 1: Tidlig opsporing og
opfelgning — risikoerhvery

Herunder tabeller over de vigtigste risikoerhverv i Danmark, og de vigtigste
typer af erhvervsmassige eksponeringer, som er dokumenterede risikofak-
torer for accelereret tab i lungefunktion og/eller KOL.

Tabel 1: De vigtigste risikoerhverv i Danmark

Ammunitionsarbejder

Arbejde i landbrug (fx landmand, landbrugsmedhjaelper, markarbejder, fjerkraeavler)
Asfaltarbejder

Autolakerer

Bogbinder

Brandmand

Bager, moller

Blikkenslager, rerlaegger

Bygningsarbejder (fx temrer, murer, murerarbejdsmand, tagdaekker, gulvlegger,
isolater)

Cementarbejder (fx betonstaber)

Gadefejer

Havnearbejder

Maler (fx sprejtemaler, autolakerer, skiltemaler, skibsmaler)
Metalsliber

Renovationsarbejder

Regdykker

Stenhugger

Skorstensfejer

Steberiarbejder

Stalarbejder

Svejser

Teglvaerksarbejder

Trae- og mebelindustriarbejder

Risikofagene er valgt udfra kendskab til typiske eksponeringer i faget.

Risikoerhverv skal afklares ved ogsa at sperge ind til type stov, selv-oplevet
stovniveau, udsugning/ventilation, brug af andedraetsvern, ude- eller inde-
arbejde, og ved anszttelse i risikoerhverv skal antallet af ar estimeres.

Hvis stevudsettelsen skal kvantificeres yderligere er det ofte nedvendigt
at indhente supplerende oplysninger i form af virksomhedsoplysninger,
maélinger, generelle oplysninger om branchen for og nu etc.
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Tabel 2: De vigtigste typer af erhvervsmaessige eksponeringer, som er doku-
menterede risikofaktorer for accelereret tab i lungefunktion og/eller KOL
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Bilag 2: Fysisk traening

Fysiske krav og hjaelpemidler

Traeningscentret skal rade over:

® gymnastiksal

motionscykler

stopure

undervisningslokale

arealer hvor gangtraening kan foregar under supervision, fx kor-
ridorer

transportmuligheder for patienter, som ikke selv kan mgde op
hjertestopberedskab

spirometer

transportable pulsoximetre

PC med database-program hvor resultaterne af traeningen registre-
rers

lebeband (ikke absolut krav)

stole/taburetter (siddepuder)

Personalemaessige krav

Disse krav athaenger af typen af det program, som gennemfores. Nedenfor
er anfort eksempel pa personalekrav til et 7-ugers traeningsprogram, baseret
pa individuel udholdenhedstrening 2 gange ugentlig og undervisning én
gang ugentligt for et hold pa 10 patienter:
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Initial vurdering: 10 X 2 timer: 20 timer
Traening: 20 fysioterapitimer + 20 sygeplejersketimer 40 timer
Booking/koordinering/papirarbejde 10 timer
Afsluttende vurdering (inkl. gangtest) 20 timer
Laegetimer — undervisning 3 timer
Sygeplejerske — undervisning 3 timer
Ergoterapeut — undervisning 1time
Fysioterapeut — undervisning 2 time
Dizetist — undervisning 1time

Antal timer i alt:

ca. 100 timer

Eksempel pa opbygning af et traeningsprogram

Nedenfor er beskrevet et treeningsprogram, som strackker sig over 7 uger
og omfatter superviseret treening 2 gange ugentlig kombineret med daglig
treening hjemme. Dette program er beskrevet detaljeret i et manual som
er blevet udgivet af Dansk Lungemedicinsk Selskab (DLS) og er baseret
pa et program udviklet af Morgan og medarbejdere i 1990erne i England

(Singh).

Bilagsfortegnelse
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Programmet omfatter falgende faser:

Initial vurdering:

® hvor man informerer patienten om rehabiliteringsprogrammet.

® vurderer om patienten er motiveret og egnet til at deltage.

B bestemmer den maximale arbejdskapacitet med henblik pa planleegning
af den fremtidige treeningsintensitet.

® satter et realistisk mal med treeningen fx at ga pa indkeb, skifte sengetoj,
besoge familie.

Selve traeningsprogrammet

I'lebet af det 7 uger lange traeningsprogram skal patienten bade traeene daglig
hjemme og treene 2 gange ugentlig pa sygehuset pa et hold sammen med ca.
10 andre patienter. For gangtraeningens vedkommende drejer det sig om fysisk
treening, hvor intensiteten er uendret i lgbet af hele treningsprogrammet
(det vil sige at patienten skal gd med samme hastighed), mens varigheden
af gaturene tiltager. En gang ugentligt suppleres treeningen med grup-
peundervisning og diskussioner om forskellige aspekter af KOL.

Den afsluttende vurdering og opfalgning

Under traeningsprogrammet skriver patienten resultaterne af den daglige
treening ned i en treeningsdagbog. Ved den afsluttende ambulante kontrol
udfylder patienten relevante livskvalitetsskemaer og gennemforer en gangtest.
Der lagges stor vagt pa at opfordre patienten til fortsat treening hjemme.
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Bilag 3: Medicinsk
behandling

Tabel A: Dosering af bronkodilatatorer ved KOL

Mild KOL — hvis symptomatisk

Inhalation af 3,-agonist eller ipratropium p.n.

Oftest vaelges et pulverinhalationssystem, om nodvendigt kan anvendes inhalati-
onsaerosol med spacer (andingsforsats)

Sadvanlig dosering per inhalation:

Terbutalin 0,5—-1,0 mg.
Salbutamol 200 - 400 ug.
Ipratropium 40 — 80 ug.
Moderat KOL

Fast inhalationsbehandling med en kombination af 3,-agonist og ipratropium 4-6
gange dagligt eller

Fast behandling med langtidsvirkende bronkodilatator.

Seaedvanlig dosering per inhalation:

[3,- agonist og ipratropium 40-80 ug. som ovenfor, eller:

Kombination af 3,- agonist og ipratropium: 2-4 pust fra en inhalationsaerosol eller
1-2 pulverkapsler.

Fast langtidsvirkende 3,-agonist (formoterol eller salmeterol) eller
Langtidsvirkende antikolinergikum (tiotropium).

Supplerende p.n. behandling med 3,-agonist eller kombinationspraeparat i dosering
som ovenfor.

Anbefalet dosering af langtidsvirkende bronkodilatatorer:

Formoterol 4,5 - 9 ug x 2 dagligt eller 12 ug x 2 dagligt (afhaengig af inhalati-
onsdevice)

Salmeterol 50 ug. x 2 dagligt

Tiotropium 18 ug. x 1 dagligt

Svaer og Meget svaer KOL

Som ved moderat KOL.
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Tabel B: Ambulant behandling af akut forvaerring i KOL

Bronkodilaterende behandling
@get dosis/hyppighed af eksisterende inhaleret bronkodilaterende behandling +
eventuel start pa kombinationsbehandling med (3,-agonist og antikolinergikum.

Behandling af luftvejsedem
Ved moderat til svaer eksacerbation gives predinsolon kur:
Fx 37 2 mg i 10 dage — hvorefter seponering.

Antibiotika**

Folgende styrker indikationen af antibiotika:
Sterre maengder purulent ekspektorat
Pavirket almentilstand
Febrilia/mistanke om samtidig pneumoni
Og flg. behandlingsvalg er vejledende:
Peroral penicillin 2 MIE enheder X 3 eller peroral pivampicillin 500 mg x 3 i 10 dage
Ved penicillinallergi gives i stedet roxithromycin 300 mg dagligt i 10 dage
Ved sveer og meget svaer KOL overvejes amoxicillin + clavulansyre (dosering
500/125 mg % 3 i 10 dage) eller ved penicllinallergi doxycyklin 200 mg 1. dag og
derefter 100 mg x 1dagligt i 9 dage

Hvis patienten er kendt koloniseret med penicillinresistente bakterier, bar man
rette behandlingen efter disse.

Opfolgning: Patienten tilses efter fa dage for at sikre sig bedring i tilstanden.

3* Baseret mere pa tradition frem for evidens.
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Tabel C: Sygehusbehandeling af akut forvaerring i KOL

Laegens checkliste

Kort anamnese og objektiv undersggelse. Maling af lungefunktion (FEV, eller peak-
flow). Inhalation af bronkodilatator (oftest (3,-agonist + antikolinergikum)
Arteriepunktur. It tilskud, initialt 2-3 |/min, justeres efter a-punktur

Tabl. prednisolon 37,5 mg dagligt, eventuelt methylprednisolon 80 mg i.v.

Andre undersogelser
Blodpraver: Hb, infektionsparametre, vaesketal. Rtg. af thorax. Ekspektorat til
M+D+R. EKG

Behandling:

It

Ilt pa naesekateter/maske. Doseres ud fra gastallene. Der tilstraebes saturation

> 90 %. Malet er hgjest mulig iltmaetning uden symptomgivende CO,-retention.
Ved truende respirationsstop/svaer hypoxi/betydende CO,-retention gives max.
ilttilskud og maskeventilation i ventetiden pa anaestesiassistance/start af NIV-
behandling. Hypoxi kan give varige cerebrale skader, medens hyperkapni ikke har
denne direkte effekt.

Bronkodilaterende behandling
B,-agonist +/- antikolinergikum gives fra forstgver/spacer. Gentages efter behov.
Forstgveren drives med et flow pa 6-8 |/min.

Kortikosteroid

Tabl. prednisolon i 9-14 dage, fx 37,5 mg x 1i 10 dage.

Eventuelt vaelges i stedet methylprednisolon 80 mg i.v. hos svaert pavirkede, efter-
fulgt af p.o. behandling. Eventuel behandling med inhalationssteroid opretholdes
uzendret

Antibiotika

Ved samtidig pneumoni (infiltrat pa rtg. af thorax) behandles med antibiotika.

| gvrigt behandles ikke rutinemaessigt med antibiotika. Ved purulent ekspektorat,
febrilia og/eller pavirket almen — tilstand kan behandles med antibiotika (forudgaet
af ekspektorat til mikrobiologisk undersagelse), og ferstevalg er bredspektret
penicillinpreeparat, eventuelt cefalosporin. Eventuelt valg af praeparat ud fra
tidligere ekspektoratundersggelser.

Non-invasiv ventilation

Non-invasiv ventilation er indiceret, hvis patienten efter ovenstaende behandling
opfylder de farste to og min. yderligere et af folgende kriterier:

pH < 7.35.

PaCO, > 6.0 kPa.

Forveerring i dyspne.

Respirationsfrekvens > 25/min.

PaO, < 7.0 kPa uden ilttilskud.

Ved pH < 7.25 skal NIV-behandling forega pa intensiv afdeling, hvor der hurtigt er
mulighed for eventuel skift til konventionel respiratorbehandling.

Bilagsfortegnelse
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Tabel D: Farmakologisk forebyggelse af akutte eksacerbationer i KOL

KOL-patienter med:

> 2 behandlingskraevende eksacerbationer (antibiotika eller prednisolon) pr. ar.
og

FEV, < 50 % af forventet.

Praeparater og dosis:

Fluticason 500 ug X 2 eller budesonid 800 ug x 2

Salmeterol og fluticason (kombinationspraeparat) 50/500 ug x 2

Formoterol og budesonid (kombinationspraeparat) 9/320 ug X 2 Tiotropium 18 ug X 1
Som alternativ til inhalationssteroidbehandling kan overvejes tbl. N-acetyl-cystein
300 mg x 2

[Peroral kortikosteroid anvendes som hovedregel ikke til langtidsbehandling]
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Bilag 4: Ernzeringsvejledning

Sundhedsstyrelsens skemaer til ernaeringsscreening®

Flowdiagram til screening, behandling og journalisering af
patienter i ernaeringsmaessig risiko

dd
o
1 Primar screening NE) Belastende behandling =~ NEJ  Kostform ordineres
(inden 24 timer) ——Jpp— Skal patienten gennem  —Jp— Ugentlig rescreening *
BMI < 20,57 en kraevende operation? *

Nyligt veegttab? IA
Nedsat kostindtag? L’. A

Sveer sygdom? *

JA, til blot 1 spergsmal

2 Sekundar screening
Ernzeringsstilstand
+ Sveerhedsgrad af sygdom
+ Alderskorrektion
Score >3?*

JA, indlagt i 3 dageY JA, indlagt i 3 dage .

v

3 Behandlingsplan Epikrise
Malsaetning for behandling Resultatet beskrives
Behovsskema i epikrisen,
(energi/protein) Besked til primaer sektor*
Valg af kostform 4

Monitorering af kostindtag -«
og vaegtudvikling *

Risikopatient?
Dokumenteres ved

4 Vurdering af resultat NEJ  screeningsscore NEJ
Lavt kostindtag eller —Jp Patienten fortsat behov ————————
vaegttab? * for ernaeringsstotte *

JA #JA

Fortsaet monitorering
Udred arsag indtil patient ikke laengere
Juster plan * er risikopatient *

* Resultatet af hvert element noteres i journalen.

35 Vejledning til leeger, sygeplejersker, social-og sundhedsassistenter og kliniske diatister.
Screening og behandling af patienter i ernaeringsmeessig risiko. Sundhedsstyrelsen 2. oplag
2004.
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Primaer screening:

3 Vejledning til leeger, sygeplejersker, social-og sundhedsassistenter og kliniske diztister.
Screening og behandling af patienter i erneeringsmaessig risiko. Sundhedsstyrelsen 2. oplag
2004, . 9.
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Screeningsskema til bestemmelse af ernaeringsmaessig risiko

Sekundzer screening
Ernaeringstilstand

Sveerhedsgrad af sygdom (stress-metabolisme ~ @get behov)

Normal score =0 Normal ernaerings-

Normal score =0 Normale behov

tilstand

Let score =1 Vaegttab > 5% pa Let score =1 Collum femoris fraktur
3 maneder Kronisk praegede ptt., seerligt ved akutte
eller komplikationer:

Kostindtagelse
50-75% af behovet
i sidste uge

kronisk obstruktiv lungesygdom,
cirrhose

Dvrige (i flg. klinisk skan): Kronisk praeg-
ede ptt. med nyreinsufficiens, IDDM eller
cancer

Moderat score = 2 Vaegttab > 5% pa
12 maned
eller
BMI 18,5 - 20,5
eller
Kostindtagelse
25-50% af behovet
i sidste uge

Moderat score = 2 Store abdominalkirurgiske indgreb

(colektomi, gastrektomi, hepatektomi),
Postoperativ ATIN, apopleksi.

Dvrige (ifolge klinisk skon): gentagne
operationer, svaer pneumoni, ileus,
anastomoselakager, svaere inflamma-
toriske tarmsygdomme.

Svaer score =3 Vaegttab > 5% pa
1maned/15% pa

3 maneder eller
BMI < 18,5 og
pavirket almen-
tilstand

eller
Kostindtagelse
0-25% af behovet i
sidste uge

Svaer score =3

Kranietraumer, Knoglemarvstransplan-
tation

Forbreending > 50%

QDvrige (i flg. klinisk skan): sveere infek-
tioner (sepsis), ptt i intensiv terapi
(APACHE > 10,) svaer akut pankreatitis

Score: +

Score:

=Total score:

Alderskorrektion:
ved alder > 70 ar, laegges tallet 1 til
scoren ovenfor

= alderskorrigeret Total score:

Hvis alderskorrigeret Total score > 3: patienten er i ernaringsmaessig risiko, og der startes

Behandlingsplan:

1) malseetning for behandling
2) sken over behov,

3) stillingtagen til kostform,

4) plan for monitorering, evaluering og justering af indtag og vaegt.

Hvis alderskorrigeret Total score < 3, overvejes en forebyggende indsats, f.eks. hvis pt. skal gennem-
ga en storre operation. Hvis dette ikke er indiceret, ordineres kostform og patienten re-screenes

ugentligt under indlaeggelsen.

Bilagsfortegnelse
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Bilag 5: Patientforeningernes
rolle

I bilaget beskriver de tre patientforeninger deres rolle.
5.1 Danmarks Lungeforening

Danmarks Lungeforening fungerer bade som en sygdomsbekampende organi-
sation og en patientforening. Foreningen forsgger at bygge bro mellem brugerne
og systemet ved at have reprasentanter for bade leeger, sygeplejersker, politikere
og patienter i bestyrelsen. KOL er et vaesentligt fokusomrade for foreningen.
Malet er, at skabe storre alment kendskab til sygdommen pa samme made
som befolkningen i dag har kendskab til lungekreeft. Danmarks Lungeforening
seetter fokus pa sygdommens forskellige aspekter gennem bladet, Lungenyt,
pa hjemmesiden, i pjecer og ved arrangementer i vores lokalforeninger.

Et saerligt fokus omrade er kvinderne, fordi kvinder taler rygning darligere
end mand og udvikler derfor ogsa de alvorlige lungesygdomme tidligere end
mand. Lungeforeningen har i marts 2006 haft et serligt kvindearrangement,
hvor lager og sygeplejersker stod til rddighed for kvinder om rygestop,
lungefunktionsmalinger mv. Samtidig udgav foreningens et temanummer
af Lungenyt med titlen: ”Kvinde — kaemp for din sundhed”. Danmarks
Lungeforening har fra efteraret 2006 kunnet tilbyde lungefunktionsmalinger
som “abent hus” arrangementer.

Ugekursus for KOL-patienter

Danmarks Lungeforening har i en arraekke haft et ugekursus for KOL-
patienter og deres pérerende. Det er vores vurdering, at det for mange
KOL-patienter er en fordel, at de kan have en agtefzlle, soster, veninde
etc. med pa kurset.

Kurset er tilrettelagt for patienter, der lider af kronisk obstruktiv lungesygdom i
moderat grad og for deres parerende. For at kunne fa deltagere med nogenlunde
ensartede ensker og forventninger til kursusopholdet er det nedvendigt at
kende patienternes fysiske formaen. Ansggningsskemaet til kurset skal derfor
pategnes af egen leege, der oplyser om lungelidelsen og helbredet i gvrigt.

Deltagerne til kurset visiteres gennem en sygeplejefaglig/leegefaglig vur-
dering. Samtidig skal deltagerne selv i ansggningsskemaet markere, om de
opfylder folgende kriterier:
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® Selv varetage daglig personlig hygiejne.

B Deltage i dagligt treningsprogram specielt udarbejdet til lungepatienter.

B G4 en tur udenders pa ca. 10 minutter.

B Gaop til ferste sal pa trapper (langt de fleste veerelser pa Redding Hejskole
ligger pa 1. sal).

I de senere &r har kurset fundet sted pd Rodding hejskole. Programmet er
sammensat pd en sidan made, at der er en vekselvirkning mellem pa den ene
side treening og ny viden om sygdommen og pa den anden side mere hejsko-
letraditionelle elementer sdsom sang, foredrag og udflugter i lokalomradet.

Kurset varetages af en sygeplejerske og to fysioterapeuter. For si vidt
angar selve sygdomsdelen undervises der i fysisk trening, kostvejledning,
héndtering af fx inkontinens, pep teori herunder udmaling/inhalationsteknik.
Herudover er der undervejs oplaeg ved to lungemedicinere med speciale i
KOL samt en psykolog.

Det er malet, at deltagerne ved kursets slutning har faet nyt livsmod, sterre
sygdomsindsigt og flere redskaber til at handtere deres sygdom i hverdagen
og i samveret med andre, ligesom deltagerne er opdateret pa den nyeste
viden om sygdommens behandling og medicin.

Deltagerbetalingen er pa omkring kr. 3.700 pr. person. Der kan i den forbin-
delse sages stotte hos Danmarks Lungeforening. Danmarks Lungeforening
giver desuden et tilskud til kurset pa ca. kr. 30.000, der blandt andet deekker
honoraret til fagpersonerne pé kurset.

KOL-kurser i lokalforeningernes regi

I lokalforeningernes regi tilretteleegges der ogsa kurser for KOL-patienter.
Typisk er der her tale om et kursusforleb over nogle maneder, der foregar
pa en fast ugedag. Kurset bestar primert af fysisk treening bestdende af
opvarmningsevelser, treningsaktiviteter, udspending og afspending. Der
informeres endvidere om sygdommen, ligesom der instrueres i korrekt brug
af inhalationssystemer og vejrtraekningsteknikker blandt andet stedeteknik
til lesning af sekret. Desuden almen undervisning om forskellige aspekter
ved KOL-sygdommen fx kost- og socialokonomiske spergsmal. Kurset
henvender sig til patienter med bdde moderat og sver KOL.
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Undervisningen varetages af fysioterapeuter og sygeplejersker. Endvidere
vil enkelte af kursusgangene omhandle opleg ved diztist og socialradgiver.
Fagpersonerne er ofte ansat i et KOL-team pa det lokale sygehus. Det seneste
kursus er tilrettelagt af lokalforeningen i Senderjylland i samarbejde med
Senderjyllands amt.

Deltagerbetalingen er kr. 200 og Senderjyllands amt yder desuden et tilskud
pa kr. 10.000 til honorar til fagpersonerne.

Oplysninger om Danmarks Lungeforening kan fas pa www.lunge.dk eller
pa telefon 38 74 55 44.

5.2 Astma-Allergi Forbundet

Patientforeningens rolle er pt. at agere facilitator i de enkelte kommuner/
regioner. Det indebaerer, at patientforeningen stotter og igangsatter la-
ringsforleb for hjemmepleje, patienter og parerende, hvor underviserne,
sa vidt det er muligt, er sundhedspersonale, der er lokalt forankret.

Astma-Allergi Forbundet har gennemfort kursusforleb for hjemmeplejen
gennem flere &r i kommuner over hele Danmark med det formél at vare
facilitator og igangsetter med efterfolgende evalueringer og anbefalinger
til fremtidige kursusforlgb. Astma-Allergi Forbundet har samlet krefterne
lokalt, hvis det har vaeret muligt og i modsat tilfalde hyret personale andre
steder fra herunder ogsa anvendt sundhedspersonale ansat i Forbundet.

Alle kursusforleb har veret daekket ekonomisk fra fonde, Forbundet har
sogt, sé tilbudet har veret gratis for deltagerne.

Malet har veeret at forankre patientuddannelsen lokalt ved at ruste hjem-
meplejen bedst muligt til at passe mennesker med KOL i eget hjem.

Kursusforlgbene har fx indeholdt elementer som:
® vigtigheden af rygestop
® fysisk treening
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® sund og ernaringsrigtig kost
B omgang med iltudstyr

Malet med undervisningsdelen har varet at tilbyde en viden, som kan &ndre
adferd ved en dialog med hjemmeplejen.

KOL-patienter har brug for treening og undervisning i deres nermilje. Lang
transport og transporttid kan nemt gere det uoverkommeligt at gennemfore
et forleb, som dermed er virkningslest.

Astma-Allergi Forbundet har ogsa gennemfort “Traening med tryghed”.
Et forleb med undervisning og treening af mennesker med KOL. Forlebet
dokumenterede, at treening 1 gang om ugen gav fremgang pa fysisk forméen.
Derudover oplevede deltagere det positivt og givende at mede andre med de
samme symptomer/problemstillinger fra hverdagen. Det gav et netveerk for
denne gruppe, som ellers oplever social isolation pga. deres sygdom.

Pa Forbundets telefoniske radgivning kommer der mange henvendelser fra
patienter med KOL, og dette bestyrker vores opfattelse af det store behov
for patient uddannelse, der er forankret lokalt.

Patientuddannelse, som den Astma-Allergi Forbundet har gennemfort,
ville med fordel ogsé kunne etableres i almen praksis — en proces som ogsa
patientforeninger kan facilitere. Astma-Allergi Forbundet har fx mangeérigt
kendskab og erfaring med planlaegning og afvikling af kurser for personale,
patienter og parerende.

Oplysning om Astma-Allergi Forbundet kan fis pa hjemmesiden
www.astma-allergi.dk eller pa telefon 43 43 59 11.

5.3 Lungeforeningen Boserup Minde

Patientforeningen hartil formél at oge stettentil arbejdet for de lungehandicappede

og forebyggelsen af lungesygdomme. Vi arbejder for at fremme forebyggelsen
aflungesygdomme, og vi laver et stort arbejde for at oplyse om sygdommene.

Bilagsfortegnelse
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Vores organisation er opbygget af 14 lokalafdelinger og en landsforening,
der er placeret 1 Glamsbjerg pé Fyn. Foreningen har eksisteret siden 1903,
sa vi er en af de @ldste patientforeninger i Danmark.

Landsforeningen

Landsforeningens kontor og sekretariat arbejder i foreningens ferie-, kursus-
og rekreationshjem i Glamsbjerg. Kontoret tager sig af oplysningsarbejdet,
udstillinger og kontakten til andre foreninger, ministerier mv. Foreningen
udgiver et blad, der udkommer 6 gange om aret. Derudover arbejdes der
med brochurer om de forskellige lungesygdomme, og der udgives pjecer
og oplysende materiale.

Kurser og ophold

Lungeforeningens ferie-, kursus- og rekreationshjem har abent hele aret.
Her er det muligt at komme pé kursus fx om iltbrugere, KOL-patienter og
kursus om bronkit/emfysem. Der er kurser op til ti gange om éret. Kurserne
er bevidst holdt billige, og det koster omkring kr. 2.800 for kurser og kr.
2.400 for ugeophold. Der er ferieophold for medlemmer af Lungeforeningen,
og man kan ogsd komme pa péske-, jule- og nytarsophold. Sygesikringen
Danmark giver alene tilskud til rekreationsophold, dvs. ikke kurser. Ferie-,
kursus- og rekreationshjemmet indeholder 20 enkelt- og dobbeltvarelser
samt landsforeningens kontor, medelokaler mm.

Lokalafdelingerne

Lokalforeningerne tager sig af den direkte kontakt med medlemmerne. Her
holdes medlems- og informationsmeder, og der arrangeres ture for medlem-
merne. Lokalafdelingerne har i alt 23 feriehuse fordelt over hele landet.
Hvis du er medlem og interesseret i at leje feriehusene i lokalafdelingerne,
skal du sege om det.

Oplysninger om lungeforeningen Boserup Minde kan fés pa hjemmesiden
www.boserup-minde.dk eller pa landsforeningens kontor tIf. 64 72 13 57.
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Bilag 6: Aktarerne i det vel-
forberedte behandlerteam

Den sundhedsfaglige indsats for KOL skal ydes af et proaktivt, velforberedt
og veluddannet behandlerteam, der har de nedvendige kompetencer til at
varetage opgaven og er hensigtsmaessigt organiseret.

Nodvendige akterer fra tidlig opsporing af KOL til behandling og opfelgning
af den svaert syge KOL-patient vil hensigtsmeessigt kunne organisere sig som
multidisciplinare teams i primaer og sekundarsektoren med almen praksis
som tovholder gennem hele forlgbet. Der ber vaere en hgj grad af samarbejde
mellem sektorerne og ofte vil aktererne kunne indga i samarbejdet bade i
primar og sekundersektoren. Vidensudveksling mellem sektorerne vil vaere
nedvendigt og helt centralt for samarbejdet.

Multidiciplinaere teams i mellem almen praksis, andre sundhedspro-
fessionelle og kommunen

De multidisciplinaere teams kan udgeres af almen praksis, der har ansvaret
for den tidlige opsporing og opfelgning af KOL, i samarbejde med de ovrige
aktorer 1 forbindelse med rehabiliteringsindsatsen i kommunen (akterer
placeret murstenslost eller fx i et sundhedscenter).

Multidiciplinaere teams i sygehusvaesnet

De multidisciplinaere teams i sygehusvasnet vil tage udgangspunkt i per-
sonalet pd den lungemedicinske afdeling, der har ansvaret for den indlagte
KOL-patient og den KOL-patient, der folges i ambulatoriet, og veere sam-
mensat af de akterer, der 1 gvrigt indgar i rehabiliteringsindsatsen.

Ved eksacerbationer og ved indlaeggelser er det tvaersektorielle samarbejde
vigtigt og understottes af almen praksis’ tovholderfunktion gennem hele
KOL-forlebet og ved en case manager funktion i de sverere KOL-tilfelde.
Der vil tillige forekomme samarbejde med udgaende teams, de steder, hvor
denne funktion er etableret.

Bilagsfortegnelse
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| KOL-arbejdsgruppen har man arbejdet med felgende eksempler pa
akterernes opgaver, kompetencer og organisation:

6.1 Almen praksis/Praktiserende laege og praksispersonale

Funktionsbeskrivelse og krav til almen praksis

Den praktiserende laeges opgaver er at:
® Opspore risikopatienter.

Tilbyde udredning.

Registrere diagnose.

Definere behandlingsmal.

Motivere patient for rygestop.

Give motiverede patienter tilbud om rygestopbehandling. Dette registreres
i journalen.

Tilbyde relevant medicinsk behandling og rehabilitering.

Have fokus pa patientens ernaringstilstand.

Foretage systematiseret opfelgning.

Koordinere oplering av patienten over tid.

Justere behandling pa baggrund af udvikling i pt. sygdom og pt. defi-
nerede behandlingsmal.

® Give stotte til den terminale KOL-patient og dennes péarerende.
® Have tovholder funktion gennem hele KOL-forlabet.

Klinikken skal varetage faolgende opgaver: (Kan lgses af praksisperso-
nalet eller andre)

Ved patientkontakt som fx receptfornyelse vaere opmaerksomhed pa:

Om patienten har féet stillet diagnose?

Om patienten har féet foretaget opfelgende undersogelse indenfor det
sidste ar?

At give instruks i brugen af medicin og inhalationsdevices og se hvordan
de bruges.

At sikre leegelig vurdering af patienter der henvender sig med tegn pa
eksacerbation.

170 Anbefalinger for KOL — Kronisk Obstruktiv Lungesygdom



Praksispersonalets mulige ansvarsomrader:

® Udfere spirometri og reversibilitetstest.

B Give stattende rygestopsamtaler.

B Give oplering indenfor definerede omréder.

Kende tilbud om rehabilitering.

B Vurdere og kontrollere patientens ernaringstilstand.

® Vurdere patientens behov for hjelp i form af hjemmepleje og hjelpemidler.

6.2 Rygeafvaenning — organisation

Muligheder for henvisning til rygeafvaenning

Det vil veere forskelligt hvordan der arbejdes med rygestop i lokalmiljoet.
Det er derfor vaesentligt, at der opstilles en rekke kvalitetskriterier for
indsatsen.

Det er samtidig af afgerende betydning for anbefalingernes implementering,
at der i fremtiden bliver mulighed for at henvise patienter til rygeafvaeenning
i patienternes lokalomrade bade fra sygehusvasenet og fra almen praksis.

Det er ogsa vesentligt at sidanne tilbud har en kontinuitet og en kvalitet,
som gor dem til en reel henvisningsmulighed.

6.3 Fysioterapeut — organisation

Laegeordineret fysisk traening til KOL-patienter som led i et rehabili-

teringstilbud kan forega flere forskellige steder:

1. Ambulant pé sygehus.
Egen laege kan ikke henvise direkte til fysioterapi pa sygehuset. Sygehu-
senes fysioterapi vil tage sig af vurdering, rehabilitering, genoptraening
og eventuel kontrol, men ikke vedligeholdelsestraening. Treeningen er
gratis for patienten.

2. Hos praktiserende fysioterapeut pa klinik.
Egen lege eller sygehuslege kan henvise til genoptrening hos en prak-
tiserende fysioterapeut. Flere steder i landet er der et tilbud om "Motion
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parecept”, som er et tilbud om holdtraening for saerlige patientgrupper,
blandt andet KOL-patienter. Nogle praktiserende fysioterapeuter tilbyder
hjemmebehandling til KOL-patienter, der dog mest er beregnet pa direkte
lungefysioterapi i tilfeelde af alvorlige sekretproblemer. Traening/be-
handling hos praktiserende fysioterapeut vil som regel betyde en vis
egenbetaling fra patienten. Undtaget er patienter med o,-antitrypsinman-
gel. Der er nye regler pa vej, som skal sikre patienterne gratis trening,
hvis de har en leegeordineret genoptraeningsplan.
3. Hos kommunalt ansatte (fysio)terapeuter
Her tilbydes enten holdtraening fx i sundhedscentre eller individuel
treening, som kan foregé i et treeningscenter eller i patientens eget hjem.
Kommunens terapeuter (ergo- eller fysioterapeut) tilbyder bade genop-
treening og vedligeholdelsestraning. Enkelte kommuner vil kunne tilbyde
tveerfaglig rehabilitering. Egen leege kan henvise til treeningen, men
kommunens terapeuter visiterer ogsa selv til treeningen, dvs patienterne
kan henvende sig selv eller blive henvist fra fx sygehusets terapeuter eller
hjemmeplejen, hvorefter den kommunale terapeut vil vurdere relevansen.
Traeningen er gratis for patienten.
4. Som en udgaende hjemmetraening fra sygehuset.

Der er i de seneste ér lavet forsog med hjemmetraning af apoplexi-patien-
ter foretaget af sygehusterapeuter med henblik pa tidligere udskrivelse
og overdragelse af treningen til kommunale terapeuter. Det samme
kan teenkes finde sted for de svaereste KOL-patienter, hvor sygehusets
terapeut kan fungere som konsulent for patient og kommunal terapeut.
Eventuelt som forsegsordninger.

6.4 Klinisk dizetist — organisation

Laegeordineret dizetetisk vejledning til KOL-patienter kan forega flere
forskellige steder:
1. P& sygehus under indleggelse.
Henvisning fra leege sendes til den kliniske diztist og behandlingen
opstartes under indleeggelsen.
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Ambulant pé sygehus.

Patienterne henvises af en sygehuslage, dvs. patienten kan have vearet
indlagt eller set af en specialleege i et ambulatorium. Pa nogle sygehuse
er det muligt for egen leege at henvise direkte til klinisk dietist. Behand-
lingen er gratis for patienten.

Enkelte steder er der kommunalt- eller regionsansatte kliniske diactister,
der kan varetage vejledningen af KOL-patienter efter henvisning fra
egen leege. Det athanger dog af hvilke patientgrupper kommunen har
indgaet aftaler om at behandle. Behandlingen er gratis for patienten.
Kliniske dizetister som er tilknyttet praktiserende leeger.

Hos praktiserende statsautoriserede kliniske diztister med privat klinik.
Egen leege eller sygehuslaege kan henvise til dizetetisk behandling hos
en praktiserende diatist. Patienten betaler selv.

6.5 Aktgrer omkring psykosocial stette — organisation

Psykosocial statte kan gives via forskellige kanaler atheengig af KOL-patien-
tens problemer og behov. Heri kan indga undervisning i fx angstmestring,
samliv, at undgé social isolation og anvendelse af hjelpemidler.

Den kan forega:

ved hjelp fra familie og venner.

pa rehabiliteringskurser.

ved patientforeningsmeder og information.
via hjemmeplejen eller praktiserende laege.
ved samtaler med psykolog.

ved samtaler med psykiater.

ved samtaler med socialradgiver.

ved samtaler med praest.

6.6 Sygehusafdeling/Den lungemedicinske specialafdeling

Den lungemedicinske afdeling skal, eventuelt i samarbejde med andre afde-
linger, kunne tilbyde, den bedst mulige diagnostik, behandling og opfelgning
til patienter med KOL, der henvises til/indlaegges i afdelingen, herunder:
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gennemfore en vurdering af alle indlagte KOL-patienter mhp. tilretteleg-
gelse af et behandlingsprogram, herunder et standardiseret, men individuelt
baseret rehabiliteringsprogram,

tilbyde den bedst mulige symptomlindrende behandling, inkl. valg af og
opleering i anvendelsen af inhalationsdevices,

iveerksette relevant behandling med henblik pa reduktion i hyppigheden
af akutte eksacerbationer,

tilbyde bedst mulig farmakologisk og non-farmakologisk behandling af
akutte eksacerbation i KOL, inkl. Non-Invasiv Ventilation (NIV),
identificere risikofaktorer for sygdomsprogression og motivere KOL-
patienter med henblik pa relevante livsstilseendringer og

sikre at der gennem planlagt udskrivning/udgaende funktioner kan udferes
en individuelt tilpasset effektiv opfelgning og rehabiliteringsindsats.

6.7 lltsygeplejerske/KOL sygeplejerske

Specialistsygeplejersken skal kunne varetage rollen som patientens case
manager. Specialistsygeplejersken skal have paedagogisk erfaring i forhold til
KOL-patienter og videreuddannelse indenfor KOL-omradet, samt praktisk erfa-
ring med observation, pleje, behandling og rehabilitering af KOL-patienter

Specialviden om KOL skal omfatte:

behandling herunder medicinsk behandling, iltbehandling, NIV-behandling
samt rehabilitering

treening

erngring

angstmestring

akut eksacerbation

psyko-sociale forhold

vurdering af patientens og parerendes behov for og ivaerkseattelse af
undervisning, genoptrening og rehabilitering

KOL-sygeplejersken skal

kunne iverksette akut behandling med oget inhalationsbehandling,
steroidbehandling, eventuelt iltbehandling og eventuelt antibiotisk be-
handling
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B lave specialundersegelser i form af: spirometrimaling, saturationsméling,
a-gas, inhalationsmaling/vurdering

® kontrollere iltbehandling, herunder have kendskab til virkning og bivirk-
ninger af ilt samt forskellige former for iltsystemer og deres anvendelse

® kunne foretage motiverende samtale og rygeafvenning

B vurdere patientens og parerendes behov for hjelp i form af hjemmepleje
og hjelpemidler

m tilretteleegge og atholde rehabiliteringskurser i samarbejde med teamet

B kontakt og bindeled til praksis og hjemmeplejen

Rollen som case manager:

Formalet med case management er at sikre koordineret, intensiveret og
personlig tilpasset stotte til patienter med svere, komplekse behov.

I relation til KOL-patienter er case managerens rolle derfor mélrettet til
patienter med sver til meget svaer KOL, som typisk indleegges pa grund
af exacerbation og hvor patienten ofte lider af en eller flere andre kroniske
sygdomme (komorbiditet).

Rollen kan i princippet udfyldes af flere fagprofessioner, men vil typisk vere
en sygeplejerske med sével generalist- som specialkompetence. Hun/han
indgér centralt i visitationen og den initiale vurdering af patienten i tet
samarbejde med ansvarlig lege.

I samarbejde med patienten, familien og eventuelt hjemmeplejen tilrettelegges
en sikker og effektiv udskrivningsplan. Udskrivningsplanen starter ved indleeg-
gelsen, hvor case manageren, i samarbejde med patient, parerende og andre
involverede, far afdeekket individuelle udskrivningsbehov. Udgangspunktet
er skriftlige standarder for indleeggelse og udskrivning til sikring af ”Safe
Practice”, men er kun vejledende, da det er en samlet helhedsvurdering af
patientens fysiske, psykiske og sociale situation, der afger situationen.

Hvor der allerede er etableret “folge-hjem-funktion” indgér disse som en
naturlig og integreret part af ordningen, men udbygges med systematisk
opfelgning i hjemmet. Er patienten i vedvarende iltbehandling, og er der
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etableret en iltdistriktsordning, kan opfelgningen overtages helt eller delvist
af denne. Den systematiske opfelgning kan afsluttes, hvis tilstanden bedres
og optimeres i en grad, s& der mere er tale om den gangse behandling
og opfelgning, som naturligt varetages af patientens egen lege/ praksis-
sygeplejerske/ hjemmesygeplejerske.

Case manageren har et godt overblik over og samarbejde med lokale rehabili-
teringstilbud, netveerk mm. i begge sektorer og planlagger, i samarbejde med
patienten og teamet omkring patienten, at patienten tilbydes rehabilitering,
der matcher individuelle behov. Sikrer endvidere at rehabiliteringsindsatsen
kontinuerligt vedligeholdes og felges op sa tat pa patientens hjemlige
omgivelser som muligt.

Inden for fastsatte rammer kan manageren kontaktes pr. telefon, nér problemer
opstér, eller der er tegn pa forverring. Case manageren har mulighed for
at tilse patienten i eget hjem med henblik pa at kunne yde en forebyg-
gende/proaktiv indsats, der eventuelt kan forebygge indlaeggelse.

Case manageren arbejder bade pa tveers af afdelinger og pa tvers af sektorer.
Det leegefaglige ansvar i forbindelse med indleeggelse og udskrivning vil
herefter naturligt placeres hos en ansvarlig speciallaege i lungemedicin, og hos
patientens egen leege. Case manageren har et teet samarbejde med begge.

De involverede parters roller skal vaere aftalte, beskrevet og definerede inkl.
ansvars- og kompetenceforhold. Case manageren vil typisk vare tilknyttet
Lungemedicinsk Afdeling, Medicinsk Afdeling, Medicinsk Visitationsafsnit
og Medicinsk/Lungemedicinsk Ambulatorium, men anden tilknytning kan
forekomme afhangigt af lokale forhold.
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Bilag 7: Forslag til kvalitets-
indikatorer

I arbejdsgruppen har man arbejdet med folgende forslag til kvalitetsindi-
katorer:

Forslag til strukturindikatorer:

Er der betingelser for/foretages der diagnoseregistrering af KOL i almen
praksis?

Er der spirometer i praksis/mulighed for henvisning til lungefunktions-
undersogelse?

Har praksis egen/faelles rygestopinstrukter.

Anvendes der pulsoximeter i praksis?

Findes tilbud om stette til rygestop i kommunen/regionen.

Er der tilbud om KOL-rehabilitering i primarsektoren.

Har regionens sygehuse tilbud om KOL-rehabilitering?

Har regionens sygehuse tilbud om NIV behandling?

Forslag til procesindikatorer

Andelen af rygere/eks-rygere eller erhvervseksponerede >35 ar med et
eller flere lungesymptomer, der har faet foretaget spirometri.

Andelen af nyregistrerede KOL-patienter, hvor diagnosen er blevet fastslaet
ved spirometri (eventuelt inkl. steroidreversibilitetstest).

Andelen af nyregistrerede KOL-patienter, der har faet registreret ryge-
status.

Andelen af nyregistrerede KOL-patienter der har faet information og
tilbud om rygeafvaenning/motiverende samtale.

Andelen af nyregistrerede KOL-patienter, der har modtaget undervisning
1 KOL og medicinindtagelse.

Andelen af nyregistrerede KOL-patienter der har faet/faet tilbud om
influenzavaccination.

Andelen af KOL-patienter, der er blevet vurderet i relation til behov for
rehabilitering.

Andelen af KOL-patienter der har gennemfort 1 ars kontrol inklude-
rende:

* Spirometri

* Registreret tobaksanamnese inkl. eventuelt tilbud om rygestop

* Information og rdd om rygeafveenning
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* Registrering af dyspnoegrad med henblik pa eventuelt rehabiliterings-
tilbud

* Registrering af BMI

* Vurdering af fysisk aktivitet

* Vurdering af medicinstatus

* Kontrol af inhalationsteknik

* Registrering af antal eksacerbationer det sidste ar

Andelen af KOL-patienter med FEV, <30 % af forventet, der har faet

maélt O,-saturation.

Andelen af KOL-patienter hvor rygestatus er beskrevet indenfor det sidste

ar.

Forslag til resultatindikatorer

Den procentvise andel af KOL-patienter som har foretaget rygestop
indenfor de sidste 15 méneder.

Antal KOL-patienter med forbedret gangdistance (fx shuttle walk, endu-
rancetest) efter deltagelse i rehabiliteringsprogram.

Antal KOL-patienter der har foretaget rygestop.

= Antal akutte tilkaldelse pa grund af KOL-eksacerbation indenfor det sidste

ar.
Antal akutte indleggelser pa grund af KOL-eksacerbation indenfor det
sidste ar.

Andelen af indlagte KOL-patienter med planlagte udskrivningsforleb.
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Flere end 200.000 danskere skennes i dag at have KOL; nye undersagelser tyder endda pa, at tallet er
ca. 300.000. Mange har saledes sygdommen uden at vide det, ligesom langt flere ville kunne fa et bedre
liv med KOL, hvis diagnosen var blevet stillet tidligere.

Arsagen til langt de fleste tilfeelde af KOL (85-90%) er tobaksrygning, og det tobaksbetingede tab af
lungefunktionen kan kun bremses ved rygeopher. Det er derfor af afggrende betydning at opspore
sygdommen sa tidligt som muligt i forlabet og at motivere til rygestop. Det er ligeledes vigtigt at folge
sygdommen regelmaessigt og vurdere de fysiske og psykiske behov, der matte vaere for KOL-rehabilite-
ring. Kun pa denne made er det muligt at tilgodese hele patientforlgbet.

Pa baggrund af den foreliggende evidens har en bredt sammensat arbejdsgruppe — nedsat af Sundheds-
styrelsen og med repraesentanter for en lang raekke akterer omkring KOL-patienten, udarbejdet naer-
vaerende raekke faglige og organisatoriske anbefalinger for tidlig opsporing, opfelgning, behandling og
rehabilitering af patienter med KOL.

Anbefalingerne henvender sig til sundhedsfaglige ledere, administratorer og beslutningstagere samt
sundhedspersonale i regioner og kommuner pa tvaers af sektorer.

www.sst.dk

Sundhedsstyrelsen
Islands Brygge 67
2300 Kgbenhavn S
Telefon 72 22 74 00
sst@sst.dk
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