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Palliative care is an approach which improves quality of life of
patients and their families facing life-threatening illness, through
the prevention and relief of suffering by means of early identifica-
tion and impeccable assessment and treatment of pain and other
problems, physical, psychosocial and spiritual. (1]

I WHO’s nyeste definition af palliativ indsats fremhaeves
early identification and impeccable assessment, og der legges sile-
des stor vaegt pa, at det sundhedsfaglige personale hurtigst
muligt, vedvarende og med stor omhu sikrer sig det bedst mu-
lige kendskab til patientens problemer og symptomer. Som
det vil blive nzermere beskrevet, er der tegn p4, at den rutine-
massige kontakt mellem patient og personale ikke altid sikrer
et tilstraekkeligt indblik i patientens symptomer. Dermed risi-
kerer man, at lidelser, som potentielt kunne afhjelpes, ikke
bliver det.

Vi vil her introducere nogle af de sporgeskemaer, der an-
vendes til beskrivelse af symptomatologi blandt kreeftpatien-
ter i palliativ indsats, resumere undersogelser af patienternes
symptomatologi og forlobet heraf samt diskutere hvordan
early identification and impeccable assessment bedst integreres i
den kliniske hverdag.

Spgrgeskemaer til vurdering af symptomatologi

blandt kraeftpatienter i palliativ indsats

Der er publiceret flere hundrede sporgeskemaer, der anvendes
til at beskrive symptomer, men mange af disse er ikke egnede
til kreeftpatienter, der modtager palliativ indsats [2]. Mange
har ikke det rette indhold, er for lange eller passer af andre
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Der er udviklet en lang reekke standardiserede spgrge-
skemaer, som kan medvirke til at sikre, at personalet har
et tilstreekkeligt kendskab til patienternes symptomatologi

grunde ikke til malgruppen. Ved udvzlgelsen af et sporge-
skema er det desuden vesentligt at vurdere, om sporgeske-
maet er videnskabeligt afprevet via belysning af relevante
aspekter af validitet og reliabilitet. Sidanne undersogelser
omfatter dels nogle ret enkle (men afgerende) problemstillin-
ger, sdsom hvorvidt spergeskemaets resultater giver et korrekt
indtryk af patientens situation, dels mere komplicerede stati-
stiske analyser. Det er ikke usaedvanligt, at udvikling og vali-
dering af et sporgeskema tager 5-10 ar eller mere.

Andre vigtige hensyn er sporgeskemaernes udbredelse, og
hvorvidt de er standardiserede, siledes at man kan vare sik-
ker p4, at alle brugere har anvendt samme version og samme
kvalitetskontrollerede overszttelse, og at der er retningslinjer,
der sikrer, at resultaterne preaesenteres, si de kan sammenlig-
nes pa tveers af undersogelser. Som ved softwareprogrammer
er det en fordel at anvende en udbredt og standardiseret me-
tode, da det eger muligheden for at kommunikere og ud-
veksle resultater, herunder ikke mindst at sammenligne resul-
tater med litteraturen.

Af ovenstiende grunde er det nogle f3 spergeskemaer, der
har langt den sterste udbredelse [2]. Til kraeftpatienter er spor-
geskemaet EORTC QLQ- C30 det mest udbredte i Europa. Det
er udviklet af en forskergruppe under den europziske kreeft-
forskningsorganisation, EORTC, og er anvendt i mere end
3.000 undersogelser [3]. Det er samtidig formentlig det mest
videnskabeligt velundersogte. Det kan anbefales til underse-
gelser, hvor indholdet af skemaet er relevant. Alternativt kan
anvendes sporgeskemaet FACT-G [4], der bruges meget i
USA.

Til patienter, der er i palliativ indsats, er det mest udbredte
sporgeskema Edmonton Symptom Assessment System
(ESAS), som med ni 0-10-skalaer er meget simpelt at anvende
og ofte anbefales til systematisk, regelmzssig vurdering [5].
ESAS er ikke sd videnskabeligt veldokumenteret som de an-
dre nzevnte skemaer og har vaeret anvendt i en del forskellige
versioner (bl.a. bestod de forste udgaver af en ti centimeter
lang streg i stedet for en talskala, og teksten, der ledsager sva-
rene, er zndret), hvilket kan gore det svaert at sammenligne
resultater med publicerede undersogelser.

Efter gennemgang af litteraturen valgte vi pa Palliativ Me-
dicinsk Afdeling, Bispebjerg Hospital, ved pabegyndelsen af
et storre forskningsprojekt blandt andet at anvende sporge-
skemaerne QLQ- C30 og ESAS parallelt for at kunne sammen-
ligne dem og f3 resultater, der kunne sammenlignes med den
ovrige forskning. Ikke overraskende viste ESAS sig at veere
hurtigst at besvare, men en del patienter, der var svert syge og
havde et begranset abstraktionsniveau, fandt det vanskeligt at
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gradere eksempelvis trethed pa en ti centimeter lang streg,
hvorimod de lettere kunne svare pa, om de var »slet ikkec,
»lidts, »en del« eller »meget« treette. For at belyse om sporge-
skemaerne belyste de symptomer, som patienter i palliativ
indsats behandles for, gennemgik vi journalerne fra 171 kon-
sekutive patienter, der var henvist til palliativ indsats. QLQ-
C30 daekkede ti af de 12 symptomer, der hyppigst var beskre-
vet i journalen, mens ESAS dekkede de syv [6].

Da hverken ESAS eller EORTC QLQ-C30 forekom ideelle,
pabegyndtes et femarigt europaeisk forskningsprojekt, der
havde til formal at udvikle et spergeskema, der bevarede for-
delene ved QLQ- C30, men gjorde det kortere og mere veleg-
net til palliativ indsats. Resultatet blev sporgeskemaet QLQ-
C15-PAL, der blev offentliggjort i 2006, og med 15 spergsmal
er hurtigt at besvare. Der er spargsmal om fysisk funktion, an-
denod, smerter, sovnbesveer, treethed, appetit, kvalme, for-
stoppelse, psykisk velbefindende og samlet livskvalitet [7].
Det fas pa 81 forskellige sprog og anvendes i mange lande.
Yderligere valideringsprojekter er i gang, ligesom det er for-
malet at udvikle sma, supplerende sporgeskemaer, hvormed
man kan belyser nogle af de temaer, der er vigtige for patien-
ter i palliativ indsats, men ikke belyses i sporgeskemaet.

Andre relevante sporgeskemaer er bl.a. det amerikanske
Memorial Symptom Assessment System, der er langt mere
omfattende end de nzevnte skemaer, og det canadiske McGill
Quality of Life Questionnaire, der har en del sporgsmal pa det
eksistentielle omrade [6]. Disse skemaer findes si vidt vides

ikke pa dansk.

Symptomatologi

I Tabel 1 vises udvalgte resultater fra en undersogelse af pa-
tienter, der var henvist til palliativ indsats pa Palliativ Medi-
cinsk Afdeling, Bispebjerg Hospital. Ud af 278 konsekutive
patienter var 267 dansktalende og mindst 18 ar. Af disse ud-
fyldte 176 (66%) sporgeskemaet helt eller delvis. Dette viste sa-
ledes, at rutinemassig anvendelse af sporgeskemaer er gen-
nemforlig. I tabellen vises de 12 hyppigste symptomer og pro-
blemer, der blev malt med sporgeskemaet EORTC QLQ- C30.
Til sammenligning kan nzvnes en nylig publiceret ameri-
kansk undersogelse [8]. Det amerikanske studium omfattede i
alt 48 symptomer, men man vurderede ikke funktionstab.
Den relative hyppighed i de to studier var nogenlunde den
samme. De hyppigste symptomer, der ikke indgik i den dan-
ske undersogelse, var mundterhed (67%), vaegttab (54%), tidlig
methedsfolelse (49%) og hoste (39%).

Mange af symptomerne og problemerne i den danske un-
dersogelse havde en betydelig sveerhedsgrad, hvilket kan tages
som udtryk for, at de patienter, der blev henvist til specialise-
ret, palliativ indsats havde et stort behov for specialistbistand
[9].

Ved gentagne malinger i de folgende uger var det samlede
funktionsniveau (Karnofsky Performance Scale) svagt afta-
gende. Ingen symptomer/problemer blev forveerret, mens
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Tabel 1. De 12 hyppigste symptomer/problemer fundet i en dansk under-
sggelse (n = 176) af patienter, der var henvist til palliativ indsats [9]
(»Hyppighed«). Leegens opdagelsesprocent er defineret som antallet af pa-
tienter for hvem leegen har noteret symptomet i journalen divideret med det
samlede antal patienter med symptomet. Tabellen bygger pa danske tal ba-
seret pa spargeskemaet EORTC QLQ-C30, hvor symptomer/funktionsned-
seettelser over 34 pa en beregnet 0-100-skala blev medregnet [11].

Leaegens
Hyppighed opdagelses-

Symptom/problem % procent
Treethed . ... .. ... ... 94 38
Nedsat role function . .................
(arbejde, husarbejde og fritidsaktiviteter) . . .. 92 12
Nedsat fysisk funktionsniveau. . ... ....... 86 36
SIMETER 0 0 000o0000000000000000000000 83 96
Nedsat appetit. . . .................... 70 44
Social aktivitet vanskeliggjort . ... ........ 62 6
Problemer med koncentration

eller hukommelse . . ................. 57 35
Nedsat psykisk velbefindende. . ... ....... 57 38
Forstoppelse . . .. ...... ... .. ... ..... 43 38
[DYHe0o 0 0 0oooo00000000000000000000 0 42 46
Kvalme/opkastning. . . .. ............... 37 52
Sgvnproblemer .. ... ... .. .. 37 15

mange ikke @ndredes signifikant. Forbedring kunne ses for
smerter, appetit, kvalme/opkastning, sevn, forstoppelse og

samlet velbefindende. I analyserne blev der pa forskellig vis
sogt at tage hojde for bortfald [10].

Har lzeger tilstraekkeligt kendskab
til patienternes symptomer?
Vi sammenlignede sporgeskemabesvarelser fra 58 patienter
med de samme patienters journaler og fandt betydelig storre
afvigelser end forventet. For de patienter, der rapporterede et
symptom/problem, undersogtes det, om symptomet/proble-
met var omtalt i journalen. Smerter var det eneste symptom,
som nzsten altid (i 96% af tilfzldene) var omtalt i journalen,
ndr patienten havde rapporteret om det. Som det fremgar af
tabellen, var leegens symptomopdagelsesprocent vasentlig la-
vere for alle ovrige symptomer/problemer [11]. Tilsvarende
diskrepans blev fundet i en efterfolgende sammenligning af
patientbesvarelser med sygeplejejournaler [12]. Disse resulta-
ter skal fortolkes forsigtigt, idet der kan veere mange arsager
til, at en journal ikke er fuldsteendig. Alligevel synes det at
veere uomgengeligt, at leegernes kendskab til patientens
symptomatologi var utilstreekkeligt: Mange af symptomerne
kan potentielt athjelpes, men nar de ikke er omtalt i journa-
len, er der nzppe heller ivaerksat relevant behandling.
Fundene i den ovenfor omtalte amerikanske undersogelse
var helt tilsvarende. I den sammenlignede man resultaterne af
en ikkesystematisk udspergen af patienten (»Hvordan har du
det?« efterfulgt af »Hvilke symptomer har du?« og til sidst »Er
der andre ting?«) med en efterfolgende systematisk gennem-
gang af 48 symptomer. Hvor det mediane antal symptomer
var et ved den ikkesystematiske udspergen, var tallet ti, nar
den lange symptomliste var gennemgéet. Mange symptomer,
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som lzegen forst blev klar over efter direkte at sperge til dem,
var generende og af betydelig svarhedsgrad [8]. Ud fra begge
undersogelser kan man siledes konkludere, at kun ved syste-
matisk at sperge til i hvert fald de hyppigste symptomer (en-
ten med brug af et patientudfyldt spergeskema eller en leege-
administreret tjekliste) kan laegen f3 et tilstreekkeligt godt ind-
blik i patientens symptomatologi og dermed leve op til
kravene i WHQO’s definition af palliativ indsats.

De danske fund har veret en af arsagerne til, at man forst i
Norge og senere i Danmark har stillet krav om, at man for at
fa udlest diagnoserelateret gruppering (DRG)- takst for specia-
liseret, palliativ indsats skal udfere systematisk symptomregi-
strering med et valideret sporgeskema som ESAS eller QLQ-
C15-PAL med efterfolgende tvaerfaglig vurdering af resulta-
terne.

Konklusion

En afgerende forudsztning for optimal palliativ indsats er, at
det behandlende personale har et tilstraekkeligt kendskab til
patientens symptomer og problemer. Systematisk brug af et
sporgeskema kan vaere med til at sikre dette. Det kan anbefa-
les at anvende et valideret, standardiseret og udbredt sperge-
skema. Sporgeskemaer skal dog ikke erstatte personlig kon-
takt, og fund fra spergeskemaerne skal verificeres og uddybes
via traditionel, klinisk udspergen og undersogelse. De eksiste-
rende undersogelser af symptomatologi blandt patienter, der
har behov for palliativ indsats, viser en meget stor problem-
byrde. Forlebsundersogelser, der omfatter uselekterede pa-
tienter, er sparsomme og vanskelige at tolke grundet manglen
pa kontrolgrupper. Resultaterne kan sammenfattes som tegn
p&, at den palliative indsats gavner, samtidig med at de viser,
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at der er behov for at videreudvikle og forbedre symptombe-
handlingen.
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Symptomlindring - smerter

Overlaege Lena E. Lundorff & overleege Niels-Henrik Jensen
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Herlev Hospital, Tveerfagligt Smertecenter

Smerter hos palliative patienter har mange dimensioner, hvor
ikke mindst de psykologiske- eksistentielle og sociale aspekter
i at have en uhelbredelig sygdom fylder meget. Vi vil i denne
artikel begranse os til behandling af dimensionen den fysiske
del af smerten.

Mange epidemiologiske studier inden for palliativ medicin
er lavet med cancerpatienter, hvor prevalensen for smerter for
eksempel i en dansk undersogelse var 70,7%. [ prioriteringen af

symptomer hos disse patienter vurderedes smerte som det
mest alvorlige og truende [1]. Andre uhelbredelige sygdomme
som aids, sklerose, amyotrofisk lateralsklerose (ALS), avance-
ret hjerteinsufficiens, kronisk obstruktiv lungesygdom og ny-
reinsufficiens er ligeledes ofte associeret med mange smerter
[2]. Smertemekanismer og behandlingsstrategier hos palliative
patienter som gruppe viser mange ligheder med smertemeka-
nismer og behandlingsstrategier hos cancerpatienter, hvorfor
denne artikel hovedsageligt formidler de eksisterende erfarin-
ger og viden inden for kreftrelaterede smerter [3].

I et dansk spergeskemastudie blandt praksis- og sygehus-
leeger fra 1996 viste resultatet, at 97% af leegerne havde proble-
mer med behandling af cancersmerter, typisk vedrerende



