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Rehabilitering og palliation af patienter med

svaer KOL bgr integreres

Thomas Ringbaek' & Torgny Wilcke?

De kliniske manifestationer af kronisk obstruktiv lun-
gesygdom (KOL) afhenger af sygdommens sveerheds-
grad. Ved let til moderat KOL er symptomerne som
regel ikke udtalte, men ved avanceret sygdom opstar
der andengd ved selv ganske sma anstrengelser.
Trods optimal medicinsk behandling har mange pa-
tienter en reekke symptomer og begransninger i de-
res liv. Ved sveer sygdom kan de opleve en »negativ
spiral«, hvor fysisk inaktivitet og social isolation er
altdominerende. De fleste patienter, der har KOL med
avanceret sygdom, har komorbiditet som muskel-
atrofi, osteoporose, hjertesygdom, depression og
lungekraft samt hyppige eksacerbationer i KOL med
hgj risiko for dgd og ledsaget af udtalt angst og yder-
ligere funktionstab. Med faldende funktionstab skif-
ter fokus i behandlingen fra livsforleengende til pallia-
tiv pleje (Figur 1), og der tages stilling til ophgr af
behandling, der ikke har subjektiv effekt. Fysioterapi,
ergoterapi og medicinsk behandling justeres til bed-
ring af den aktuelle livskvalitet pa kortere sigt og
mindre fokus pé eventuelle bivirkninger pé leengere
sigt. I overensstemmelse med Sundhedsstyrelsens an-
befalinger for den palliative indsats bgr palliation til-
bydes ud fra behov snarere end ud fra diagnose og
igangsattes tidligt i patientforlgbet og ikke fgrst, nér
kurativ behandling af grundsygdommen er opgivet
[1]. Det understreges, at tveerfaglig indsats er afgg-
rende med henblik pa at fremme livskvaliteten hos
patienten og dennes familie, og i stigende grad anses
palliativ pleje som en del af lungerehabiliteringen. I
terminalfasen af KOL kan lindring blive s kompleks
og svaer, at plejen bedst foregér i hospiceregi. I denne
artikel beskrives de veesentligste symptomer ved me-
get svaer KOL og behandlingselementer ved rehabili-
tering og palliativ pleje.

KOMPONENTER | ET REHABILITERINGSPROGRAM
Rehabilitering har vist sig at have klart positiv effekt
pa andengd, helbredsstatus, fysisk kapacitet og ud-
holdenhed [2]. Komponenterne i rehabilitering er op-
listet i Tabel 1, hvor fysisk treening er den vaesentlig-
ste og bedst belyste.

Fysisk traening
Der anvendes et individualiseret, specialiseret tree-

ningsprogram for lungesygdomme, hvor der tages
hensyn til patientens begrensninger og mél med tree-
ningen. Treeningsprogrammet bgr vare 6-12 uger
med minimum tre treeninger ugentligt (to supervise-
rede), effektiv treening minimum 30 min pr. gang ved
60-85% af den maksimale treeningskapacitet f.eks.
estimeret ud fra gangtest og Borgs dyspngscore. Pro-
grammer af laengere varighed anses for at give bedre
langtidseffekter. Der er specificitet af traeningen, s
patienten bliver god til netop det, der treenes, og ved
hjaelp af en kombination af udholdenheds- og styrke-
treening opnds de bedste resultater. Effekten af over-
ekstremitetstreening er darligt belyst, og indtil videre
er der ikke evidens for at inkludere dette [3]. Inspira-
torisk muskeltraening har vist gavnlig effekt hos pa-
tienter med svage inspiratoriske muskler [2]. Sam-
menhang mellem sveerhedsgrad af KOL og den
anbefalede treeningsform er illustreret i Figur 2. Pa-
tienter med meget udtalt dyspng kan ogsa have effekt
af treening af isolerede muskelgrupper, interval- eller
styrketreening.

Effekten af den fysiske treening aftager over tid
primeert pga. faldende treeningshyppighed og -inten-
sitet. Vedligeholdelsestreening forbedrer langtidsef-
fekten, og et boosterprogram giver samme effekt som
det initiale program, men effekten er vak efter ca. et
ar [4].
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Vagtning af forebyggende og kurativ behandling samt palliativ pleje
i forbindelse med progression af kronisk obstruktiv lungesygdom
(KOL).
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Elementer i lungerehabilitering.

Fysisk treening

Undervisning, der omfatter viden om sygdommens karakter og syg-
domsarsager samt oplysning om den medicinske behandling
Ergoterapeutisk vejledning

Tilbud om stgtte til rygestop

Dizetvejledning

Psykosocial stgtte

IIttilskud

Neuromuskulaer elektrisk stimulation

Patientundervisning

Det veesentligste sigte med uddannelse er at gge pa-
tientens og de pérgrendes indsigt i sygdommen og
egenomsorg for derved at blive bedre til at hindre
progression af sygdommen, at forebygge eksacerba-
tioner og leve med, mestre, den kroniske sygdom.
Dette sker bl.a. ved, at man til udvalgte patienter ud-
leverer skriftlige selvbehandlingsplaner med pred-
nisolon og antibiotika til behandlingsinitiering ved
eksacerbationer i KOL.

Dizetvejledning

Da lav veegt og veegttab — iszer lav muskelmasse — er
associeret med déarlig prognose hos patienter med
KOL [5], supplerer man kosten hos udsatte patienter
med protein- og kalorietilskud, ogsé selvom der
endnu ikke foreligger evidens for effekt af disse tiltag.
Anabole steroider enten alene eller i kombination
med fysisk treening kan gge muskelmassen, men det
er usikkert, om det fgrer til forbedring af udholden-
hed, treeningskapacitet eller helbredsstatus.

llttilskud

Ilttilskud kan gge patientens fysiske kapacitet og ud-
holdenhed, men om det pé leengere sigt forbedrer ef-
fekten af treening er endnu ikke pavist. Enkelte pa-
tienter, der har et fald i arteriel iltmeetning pa > 4%
til < 90% under gang og opndr en akut forbedring af
gangdistancen med ilttilskud, har gavn af denne be-
handling ogsa pé leengere sigt [6].

Neuromuskulzer elektrisk stimulation

Neuromuskuler elektrisk stimulation (NMES) er en
mulighed for at treene de perifere muskler, uden at
det forer til gget dyspng. Denne treeningsform er séle-
des velegnet til de mest ventilatorisk begransede pa-
tienter — enten alene eller som supplement til fysisk
treening [7]. NMES er billig, neermest bivirkningsfri
og kan appliceres af patienten selv evt. i eget hjem,

men effekten er relativt sparsomt belyst, og behand-
lingen anvendes endnu ikke i Danmark.

Vejrtraekningsteknik

Vejledninger ved fysio- og ergoterapeuter i vejrtrak-
ningsteknikker, afslapningsteknikker og hensigts-
meessig tilretteleeggelse af daglige aktiviteter er effek-
tive til at lindre oplevelsen af &ndengd og bevare
mestring og kontrol af symptomerne p& hhv. gode og
darlige dage [8]. Vejrtreekningsteknik som pursed lip
breathing (udénding pé spids mund) og brug af posi-
tive expiratory pressure-flgjte kan lindre fglelsen af
andengd formentlig ved at mindske hyperinflation.
Derudover reduceres angst og respirationsfrekvens,
ndr patienten fokuserer og koncentrerer sig om at
fastholde en rolig kontrolleret vejrtreekning i stedet
for en hurtig overfladisk vejrtreekning.

Kandidater til rehabilitering

Lungerehabilitering bgr tilbydes til de patienter, der
er fysisk begransede pga. andengd ved almindelig
gang. Dette svarer til Medical Research Council-dysp-
nggrad 3-5. Patienten skal vaere motiveret og ma ikke
have andre sygdomme, der i vaesentlig grad begraen-
ser treeningen.

EFFEKT AF ET STANDARDREHABILITERINGSPROGRAM
Generelt opnés der signifikant mindre dndengd,
bedre helbredsstatus og forbedret fysisk forméen ved
et rehabiliteringsprogram [9]. Desveerre er det usik-
kert, om denne fysiske forbedring fgrer til et hgjere
dagligt aktivitetsniveau [10]. I en kontrolleret under-
sggelse fandt man, at rehabilitering fgrte til feerre
sengedage, men det er et omrade, der er sparsomt be-
lyst [11]. Man skgnner, at rehabilitering ogsa forbed-
rer overlevelsen, men der er ikke udfert studier, der
har veeret store nok til at undersgge dette. Ca. 20% af
patienterne gennemfgrer ikke treeningsprogrammet,
iseer pga. tilstedende eksacerbation i KOL, transport-
problemer eller manglende motivation.

TERMINALFASEN HERUNDER HOSPICE
I de sidste levedr har patienter med terminal KOL dér-
ligere livskvalitet og funktionskapacitet og er mere
praeget af angst og depression end patienter med lun-
gekraeft [12]. Ugunstige sociale omstendigheder, der
ofte er praget af afsavn, forveerrer problemerne. Til
trods for dette stiller mange patienter med meget
sveer KOL ikke altid store krav. De opfatter ikke sig
selv som sveert syge og kan beskrive deres &ndengd
og funktionsnedsettelse som normal og forventelig
efter et liv som ryger [13].

I modseetning til situationen ved mange kreeftsyg-
domme har man ved KOL talt om »prognostisk lam-
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melse« hos terapeuten, fordi ingen markgrer alene el-
ler i kombination er gode til optimal vurdering af
prognosen og tidspunktet, hvor sygdommen er blevet
livstruende, og patienten har behov for terminal
pleje. Man skal Igbende vurdere patientens behov for
palliation af symptomerne, evt. med systematisk
symptomregistrering, efterhdnden som de gradvist
tiltager (Figur 1), og overveje samtaler med patienten
og de pérgrende om gnsker til livets afslutning og be-
hov for specialiseret palliation. Ved indledning af ren
palliativ behandling skal man informere om, at den
ikke ngdvendigvis er livsvarig, men kan revideres.

I samarbejde med patienten kan man klarleegge
milepele i sygdomsforlgbet (Tabel 2), som giver an-
ledning til opfplgning og vurdering af palliationsbe-
hovet evt. med stgtte fra en tjekliste. En meget sveer
eksacerbation, hvor patienten har behov for noninva-
siv ventilation eller respiratorbehandling, bgr som
minimum give anledning til samtale om den seneste
indleeggelse samt fremtidige behov og gnsker med
stgrste lydhgrhed over for, hvad patienten og de pa-
rgrende gnsker at diskutere. Denne samtale bgr helst
foregd, nar patienten er i en stabil fase. Dog ma vi re-
spektere, at op til 50% af patienterne angiver, at de
ikke gnsker at kende deres prognose eller diskutere
livsafslutning [14]. Nér samtalen er foretaget, er pa-
tienten som regel tilfreds [15]. Problemet er sandsyn-
ligvis i hgjere grad utilstraekkelig viden om, hvornar
og hvordan man skal indlede denne diskussion med
patienten.

Aftagende dagligt funktionsniveau, aftagende
gangdistance og hyppige eksacerbationer betyder
ikke sjeeldent, at patienten er bedst kendt pa sengeaf-
snittene og sjeldent eller maske aldrig ses i ambula-
torier eller hos egen leege, medmindre patienten
imellem de hyppige indlaeggelser besgges i eget hjem
vha. udgdende funktioner. Det betyder, at udgdende

=

Anbefalet treningsform i relation til sveerhedsgraden af kronisk ob-
struktiv lungesygdom (KOL). Patienter med moderat KOL anbefales
udholdenhedstraening gerne kombineret med interval- og styrketrze-
ning. Ved sveerere grader af KOL undlades udholdenhedstrzaening, og
ved meget svaer KOL ngjes man med neuromuskulaer elektrisk stimu-
lation (NMES) enten alene eller i kombination med styrketraening.

Udholdenhed
Intervaltraening
Styrketraening
NMES

y Sveerhedsgrad
af KOL

Moderat Sveer Meget sveer

Et fysisk treeningsprogram bgr vare 6-12 uger med minimum tre trae-
ninger ugentligt (to superviserede) med effektiv traening minimum
30 min pr. gang ved 60-85% af den maksimale traeningskapacitet.

Lav vaegt og vaegttab —iscer lav muskelmasse — er associeret med
darlig prognose hos patienter med kronisk obstruktiv lungesygdom.

Man skal Ipbende vurdere behov for palliation af symptomerne og
overveje samtaler med patienten og de pargrende om gnsker til li-
vets afslutning.

lungesygeplejersker med erfaring i palliativ sygepleje
kan veere tovholdere hos de dérligste patienter med
KOL.

Opioid er sterkt dyspnglindrende [16], og hos
patienten, der har meget svaer KOL og ingen effekt af
andre tiltag, kan man primaert forsgge at behandle
med 2,5-5 mg morfin p.n. i form af f.eks. »rgde dra-
ber«, der optages hurtigt ved indtag per os. Hvis p.n.-
opioid har effekt, vil fast morfin med depotvirkning
(f.eks. tablet Contalgin 5-10 mg x 2) oftest veere ef-
fektiv til at lindre dyspng. Man skal selvfglgelig veere
opmerksom pé opioidbivirkninger specielt svimmel-
hed, treethed, konfusion og forstoppelse, mens fryg-
ten for respirationsstop ved behandling med de
navnte doser er ubegrundet. Levomepromazin f.eks.
5 mg eller promethazin 10 mg p.n. har klinisk god be-
roligende effekt hos en del patienter med KOL, men
evidensen er lille.

Behandling med benzodiazepiner har ringe ef-
fekt pé dyspng, men kan overvejes med vanlig indika-
tion og forholdsregler, nér angst er det dominerende
problem [17]. Fast behandling med prednisolon i sa
lav dosering som muligt, f.eks. 5-10 mg x 1, kan for-
soges til at reducere hyppige eksacerbationer med

=l

Indikatorer for en darlig prognose for kronisk obstruktiv lungesygdom
(KOL).

Hospitalsindlzeggelse pga. en svaer eksacerbation med behov for
noninvasiv ventilation/respiratorbehandling

Svaer og meget svaer KOL (bedgmt ud fra lungefunktion, dyspng,
tidligere funktionel status og forekomst af hypoksi/hyperkapni)

Langvarig brug af orale steroider

Darlig ernaeringstilstand (body mass index og serumalbumin-
niveau)

Samtidig forekomst af hjertesygdom (hjertesvigt og cor pulmonale)
Depression og nedsat livskvalitet

Behov for hjeelp til hverdagsaktiviteter

Hgj alder
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Fysisk traening
anses for at

vaere det vigtigste
element i lunge-
rehabilitering.

hos udvalgte patienter med meget svaer KOL. Hos en-
kelte kan det gge appetitten og fédeindtaget. En del
af den patientoplevede effekt af fast behandling med
prednisolon skyldes nok steroids euforiserende virk-
ning, og man skal veere opmarksom pd, om patienten
er depressiv, og om den samme effekt kan opnas med
feerre bivirkninger med antidepressiv medicin.
Selvom der ikke synes at vere fordele ved forstgvede
bronkodilatatorer i forhold til inhaleret pulver eller
aerosol, efterspgrges det af en del patienter og pleje-
hjem. Patienter, der har udtalt dyspng, men ikke hy-
poksaemi, synes ikke at have gavn af »pallierende« ilt-
tilskud [18].

Rehabilitering med fysisk traeening har ogsé effekt
hos patienter med meget sveer KOL, og der er sti-
gende evidens for, at rehabilitering umiddelbart efter
indlaeggelse med eksacerbation kan forbedre hel-
bredsstatus og fysisk tolerans samt gge tiden til gen-
indlaeggelse og dod [19]. Men det er en udfordring
for bdde patienterne og personalet at gennemfgre
det. Hvis patienten ikke kan eller orker at komme til
den ambulante gruppebaserede traening, er hjemme-
treening et alternativ, men det er dyrt med hjemme-
bes@g, og patienterne mister det positive element i
gruppetrening og -undervisning. Hiemmetraning
kombineret med telemedicin og/eller NMES kan mu-
ligvis opveje disse ulemper.

Oplering af patienter, pargrende og netverk i
handtering/mestring af &ndengd og angst ved en sy-
geplejerske enten pa rehabiliteringskursus eller i eget

hjem har vist sig at kunne bedre depressive tilstande
og dysfori [20].

I 1gbet af det seneste &rti er rehabilitering blevet
en anerkendt bestanddel af KOL-behandlingen, og
det er gleedeligt, at det har fiet en stor udbredelse pa
danske hospitaler og i kommunerne. Palliation ved
KOL er et nyt indsatsomrade, hvor vi har brug for
mere viden om den optimale timing og tilretteleg-
gelse. Ved svaer og meget svaer KOL bgr palliation
indtenkes i rehabiliteringsprogrammerne, og der er
derfor behov for uddannelse i palliation af de perso-
nalegrupper, som i dag varetager behandlingen af
patienter med KOL.
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