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Indledning

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

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

Dette er f@grste version af ‘Best practice’ anbefalinger for symptomscreening med ’EORTC-QLQ-C15-PAL-
spgrgeskemaet’ i den kliniske hverdag i de specialiserede palliative enheder, som vi gnsker at
videreudvikle i samarbejde med alle specialiserede palliative enheder i Danmark. Dokumentet skal sdledes
ses som et 'levende’ dokument, der Igbende vil blive revideret pa baggrund af Jeres erfaringer, ideer og
gnsker i klinikken.

Vi ser frem til at videreudvikle dokumentet i samarbejde med jer.
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1. Hvad siger forskningslitteraturen om symptomafdaekning blandt
patienter i palliativ indsats

Faktaboks om symptomafdaekning i specialiseret palliativ indsats

o Afdaekning af patientens symptomer kraever svar fra patienten selv

o Afdakning af symptomer bgr foretages systematisk, sa vidt muligt via et
sporgeskema

e Klinisk anvendelse af svar i spgrgeskemaer kraever, at svarene kvalificeres i
dialog med kliniker

e Patienter skal altid opleve, at deres spgrgeskemabesvarelser anvendes

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

e Der bgr veere klare arbejdsgange for indsamling af patientrapporterede-
oplysninger og for klinisk anvendelse deraf

Hvorfor anvende spgrgeskemaer til symptomafdakning?

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

Hyppigt anvendte spgrgeskemaer i palliativ indsats

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

Brug af EORTC QLQ-C15-PAL i specialiseret palliativ indsats i Danmark



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

Hvad er EORTC QLQ-C15-PAL?

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

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

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

Fortolkning af svar pa EORTC QLQ-C15-PAL

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

Faktorer, der fremmer den kliniske anvendelse af PRO

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

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

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

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

- Der er en tovholder, nar PRO skal implementeres i klinisk praksis (21, 23).

- Der ervalgt et passende PRO instrument (22, 24).



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

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

Faktorer, der heemmer den kliniske anvendelse af PRO

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

2. Opsummering af "best practice’ anbefalinger

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

Forste Anden Efterfglgende
symptomscreening symptomscreening symptomscreeninger

Ved fgrste kontakt med Ved anden kontakt (for Ved efterfglgende

patienten (tre dage fgr til  indlagte patienter 1-2 kontakter, hvor det er

pa dagen for fgrste uger efter f@rste kontakt  klinisk relevant (fx ved

kontakt) og for ambulante forveerring i patientens
patienter 1-4 uger efter tilstand, ved indlaeggelse,
ferste kontakt) som opfglgning pa

iveerksat behandling, etc.)
Patienter, der er i stand til at udfylde skemaet, forklares, hvorfor de bedes udfylde
skemaet. Patienterne udfylder skemaet selv, evt. med hjzelp til oplaesning og
afkrydsning fra personalet. Det er udelukkende patienten selv, der giver svarene.
Samtale med patienten om besvarelsen af EORTC QLQ-C15-PAL-spgrgeskemaet.
Fokus pa scoren ‘en del’ og ‘meget’ (evt. scoren ’lidt’) samt det, der er vigtigst for
patienten.
Der kan vaere behov for en prioritering af symptomer ud fra et klinisk/fagligt og
patientcentreret perspektiv/vurdering.
- Sammenligning af aktuelle besvarelse med tidligere

besvarelse af EORTC QLQ-C15-PAL-spgrgeskemaet

Hvis spgrgeskemaet er pa papir, bgr det indtastes/indscannes i den elektroniske
patientjournal.
Om muligt dokumenteres desuden samtalen om svarene, hvilke indsatser, der er
iveerksat, og hvornar der planleegges opfglgning.



3. Hvorfor og hvem skal jeg symptomscreene med EORTC QLQ-C15-PAL-

spgrgeskemaet?

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

EORTC QLQ-C15-PAL-spgrgeskemaet er udviklet til kraeftpatienter, og spgrger ind til de symptomer, som
kraeftpatienter i specialiseret palliativ indsats oftest oplever. EORTC-data fra de danske specialiserede
palliative enheder viser desuden, at til trods for EORTC QLQ-C15-PAL-spgrgeskemaet er udviklet til
kraeftpatienter, sa er skemaet ogsa relevant at anvende til patienter med andre livstruende diagnoser, idet
symptomforekomsten er taet pa at vaere den samme (upubliceret manuskript). | det spgrgeskema, der
anvendes i de danske specialiserede palliative enheder, er der desuden mulighed for at patienterne kan
angive op til tre symptomer udover dem, der systematisk spgrges ind til i EORTC-skemaets 15 spgrgsmal,
hvilket giver patienterne mulighed for at anfgre de vigtigste gvrige symptomer og problemer, de oplever.
EORTC QLQ-C15-PAL-spgrgeskemaet har siden 2010 vaeret anvendt pa tveers af diagnoser blandt patienter i
de specialiserede palliative enheder i Danmark.

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

Spergeskemaet spgrger ikke ind til sociale og eksistentielle/andelige problemstillinger og det er derfor
vaesentligt, at disse omrader afdaekkes/undersgge pa anden vis; ogsa fordi disse emner typisk sjaeldent
naevnes af patienterne i de dbne spgrgsmal.

4. Fgrste symptomscreening (EORTC-skema 1)

4.1. Tidspunkt for EORTC-skema 1

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

4.2. Arbejdsgange i forbindelse med indhentning af EORTC-skema 1 besvarelse
Det er vaesentligt, at der er klare arbejdsgange, der sikrer, at EORTC QLQ-C15-PAL-spgrgeskemaet sendes
ud rettidigt eller ligger som en fast del af de papirer, som medtages ved den f@grste kontakt med patienten.

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

e sendes til patienten forud for den fgrste kontakt enten som papirskema eller som elektronisk
link/dokument eller
e medbringes til det fgrste mgde med patienten (i enheden eller i hjemmet).


http://www.dmcgpal.dk/865/indtastningogudtrk

Nogle enheder sender skemaet ud til patienten som vedhaftet fil eller elektronisk link til besvarelse, men
medtages OGSA i papirform pa fgrste hjemmebesgg, s& det kan udfyldes der, safremt patienten ikke har
faet udfyldt det tilsendte skema.

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

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

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

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

e Hvem vil se svarene fra EORTC QLQ-C15-PAL-spgrgeskemaet?
o lvores enhed er det fx kontaktlaege og sygeplejerske, der kigger pa din besvarelse
e Hvor ofte vil patienten blive prasenteret for EORTC QLQ-C15-PAL-spgrgeskemaet?

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

om det med jaevne mellemrum eller nar der sker eendringer i hvordan det gar.
e Hvorfor gentages EORTC QLQ-C15-PAL-spgrgeskemaet Igbende i forlgbet?

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

Patienten udfylder selv EORTC QLQ-C15-PAL-spgrgeskemaet, men for nogle patienter, kan det vaere en
hjeelp, at spgrgsmal og svarmuligheder laeses hgjt, og at du ligeledes krydser af ved de svar, som patienten
angiver.

Nar EORTC-skema skal udleveres pa hjemmebesgg kan | med fordel implementere arbejdsgange i jeres
enhed, der ggr det lettere at huske at medbringe og udlevere EORTC-skema 1 (og opfglgende EORTC QLQ-
C15-PAL-sppgrgeskemaer). Det er en god ide at have et plastikchartek eller mappe liggende klar inden hvert
planlagt hjemmebesgg med relevant materiale, herunder EORTC-skemaer. | den forbindelse kan hvert
EORTC-skema (EORTC-skema 1, EORTC-skema 2, EORTC-skema 3 osv.) med fordel printes i hver sin let
genkendelig farve saledes, at det er let at adskille, hvilke EORTC-skemaer, der er udleverede, og hvilke der
ligger klar i chartekket/mappen til fremtidige besgg. Da EORTC-skema 1 og EORTC-skema 2 er de skemaer,
der skal indtastes i Dansk Palliativ Database, sa kan det vaere saerligt nyttigt at give dem let genkendelige
farver.

4.3. Nar EORTC-skema 1 er udfyldt, hvilke symptomer og problemer skal jeg sa handle pa?
Spgrgeskemaet kan ikke sta alene, og besvarelsen bgr fglges op af en samtale med patienten. Det er
vaesentligt at vaere opmaerksom pa, hvad der er vigtigt for den enkelte patient. Her er nogle relevante rad i
forhold til patientens svar pa EORTC QLQ-C15-PAL-spgrgeskemaet:



e Du kan starte bredt og undersgge, om der symptomer som patienten szerligt gnsker, at der
fokuseres pa? Fx:

‘Tak for at du har svaret pd sp@drgeskemaet, det giver mig et godt indblik i, hvordan du har
det. Efter jeg har set dine svar, er jeg meget interesseret i at hgre, om der er noget du gnsker,
at vi har seerligt fokus pa?’ Du kan ogsd, hvis patienten har angivet en lav livskvalitetsscore
(eller ikke den hgjeste) sige: ’jeg kan se, at du har angivet din livskvalitet til at vaere ‘X’, kan
du taenke pd noget, vi kan hjeelpe dig med, der kan forgge din livskvalitet? Eller sagt pd en
anden madde, er der et symptom eller problem, som det er szerligt vigtigt, at vi prgver at ggre
noget ved, hvis din livskvalitet skal blive bedre?’.

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

5. Anden symptomscreening (EORTC-skema 2)

5.1. Tidspunkt for EORTC-skema 2
Jaevnfgr definition fra Dansk Palliativ Database er anden udfyldelse af EORTC QLQ-C15-PAL-spgrgeskemaet
1-2 uger efter f@rste kontakt for indlagte patienter og 1-4 uger efter fgrste kontakt for ambulante patienter.

5.2. Arbejdsgange i forbindelse med indhentning af EORTC-skema 2 besvarelse
Arbejdsgangene i forhold til at indhente en patientbesvarelse pa EORTC-skema 2 er de samme som
beskrevet ved EORTC-skema 1 i afsnit 4.2. Dog er tidspunktet for at EORTC-skema 2 besvarelsen naturligvis
ikke er knyttet til fgrste patientkontakt, men i stedet til et senere tidspunkt i patientforlgbet.

Ved EORTC-skema 2 vil tidspunktet for, hvornar det skal udsendes/udleveres dels afhaenge af, om patienten
er indlagt eller hjemme, og dels af, hvornar de naeste kontakter er planlagt. Det st@rre tidsspaend, hvori
EORTC-skema 2 kan udfyldes, ggr det seerligt vigtigt, at der er klare arbejdsgange, der sikrer, at EORTC-
skema 2 udsendes/udleveres rettidigt, herunder ikke mindst hvem, der har ansvaret for det sker. Nogle
palliative enheder har gode erfaringer med at udpege en person, der far den rolle Igbende at minde sine
kollegaer om at fa indhentet EORTC-skema 2, dvs. en slags tovholder.

Nar du beder patienten om at udfylde EORTC-skema 2, kan du udover, hvad der er beskrevet i afsnit 4.2.
omkring, hvad der siges til patienten i forbindelse med udlevering af EORTC-skemaer, minde patienten om,
at de har udfyldt spgrgeskemaet tidligere og om hvorfor du igen beder dem udfylde skemaet, sa de kan se
meningen med det. Fortael gerne patienten, hvad du bruger skemaet til, fx "Jeg vil gerne se, hvordan du har
det i dag sammenlignet med, hvordan du havde det sidste gang jeg sa dig, fx som evaluering af den
behandling, der er sat i gang, justeringer i medicin eller andre tiltag, der madtte vaere igangsat eller til at se
hvad der er vaesentligt for dig lige nu, og om der er behov for, at vi fokuserer pa noget saerligt i vores mgde i
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5.3. Nar EORTC-skema 2 er udfyldt, hvilke symptomer og problemer skal jeg sa handle pa?
Udgangspunktet for handteringen af svarene er det samme som ved fgrste symptomscreening (se afsnit
4.3). Ved dette opfglgende EORTC QLQ-C15-PAL-spgrgeskema (og de naeste) vil det dog ogsa veere relevant
at se pa udviklingen i symptomer og problemer siden sidst og seerligt spgrge ind til de
symptomer/problemer, hvor der ses en a&ndring (forvaerring og forbedring). Hvis der er sket mange
@ndringer, kan der vaere behov for at spgrge patienten, om der er nogle &ndringer der er seerligt vigtige at
fokusere pa fgrst. Eller fortaelle patienten, at du starter med at fokusere pa et bestemt symptom, da du af
erfaring ved, at dette symptom ofte pavirker de andre symptomer og problemer, som patienten oplever.

6. Efterfglgende symptomscreeninger (EORTC-skema 3+)

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

e Forveerring i patientens tilstand

e At patienten bliver indlagt

e At det er leenge siden, der har vaeret kontakt med patienten

e At patienten overflyttes til en anden SPl-enhed eller sendes hjem

Retningslinjerne for disse efterfglgende symptomscreeninger (EORTC-skema 3+) er som ved EORTC-skema-
2 (se afsnit 4.2.-4.3).

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

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

Hvis der ikke foreligger et EORTC-skema pa et tidspunkt, hvor dette er planlagt (som minimum i forbindelse
med f@rste patientkontakt og 1-4 uger efter som beskrevet i afsnit 4.1. og 5.1), er det vigtigt at spgrge til
det og evt. bede patienten om at udfylde det.

Det er som naevnt afggrende, at patienten oplever, at deres besvarelse bliver brugt aktivt i samtalen med
dem, sa det giver mening, at de bruger tid pa at udfylde spgrgeskemaet. Henvis som minimum til du har
set besvarelsen fx

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

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

10



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

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

e | forbindelse med den patientkontakt (i hjemmet eller den palliative enhed), hvor EORTC-skemaet
udfyldes/er udfyldt. Her anvendes patientens svar i dialogen med patienten, og der ivaerkszettes
tiltag i det omfang der er brug for det /udvaelges vaesentligste symptomer/problemer at ivaerksaette
tiltag i forhold til.

e til at se om der sker en udvikling i symptombilledet over tid, hvilket ogsa kan kommenteres i
dialogen med patienten nar der er sket vaesentlige forvaerringer eller forbedringer.

Det kan desuden veere relevant at have en dialog med dine kollegaer om patientens svar pa EORTC-
skemaet, og her er det saerligt oplagt pa tveerfaglig konference, hvor der kan traekkes pa ekspertise pa
tveers af faggrupper. Det er ofte seerligt EORTC-skema 1, der anvendes pa tvaerfaglig konference.

11



Bilag 1: Eksempel pa felgebrev, der kan udsendes til patienter sammen
med EORTC QLQ-C15-PAL-spgrgeskemaet

Kere[ ]

| [ palliativenhed ] vil vi bede dig om at svare p3, i hvor hgj grad du oplever forskellige symptomer og
problemer inden vi m@gdes naeste gang. Du kan angive dine symptomer og problemer i det vedlagte
spgrgeskema (der kaldes EORTC QLQ-C15-PAL spgrgeskemaet). Vi gnsker, at du udfylder spgrgeskemaet,
da det er med til at giver os en bedre forstaelse af, hvordan du har det og hvad der er vigtigt for dig at fa
hjzelp til pa nuvaerende tidspunkt, sa vi ikke overser noget, der er veesentligt for dig.

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

Hvis du har spgrgsmal til udfyldelse af spgrgeskemaet, sa er du velkommen til at kontakte os pa tlf.
XXXXXXXX.

Med venlig hilsen

Personalet pd enhed [ ]
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