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Far patienter med praseterminal
nyreinsufficiens (CKD4) tilstraekkelig hjzelp
til deres problemer? Et pilotstudie pa
Nyremedicinsk Ambulatorium, Aalborg
Universitetshospital

Af Line Blindbak, kandidatprojekt, den 31. maj 2013
Medicin med Industriel Specialisering, Aalborg Universitet

Forméalet med dette pilotstudie er at afprgve og vurdere Three-Levels-of-Need (3LNQ) spgrge-
skema som metode, til belysning af omfanget, og behovet for hjalp til, 12 palliative problemer
hos praedialysepatienter tilknyttet Nyremedicinsk Ambulatorium, Aalborg Universitetshospital.
33 praedialysepatienter fik udleveret 3LNQ og EuroQol 5-Dimentional (EQ-5D) spgrgeskemaer.
3LNQ maéler problemintensiteten, defineret pa en skala fra 1-4, og umgdt behov, defineret
ved hvorvidt patienten har modtaget tilstreekkelig hjeelp indenfor 12 palliative problemer.
Praevalensen af umgdt behov opggres ved andelen af patienter der har modtaget utilstraekkelig
hjeelp og patienter der har et gnske om hjaelp, men ikke har faet det. EQ-5D blev uddelt for at
maéle patienternes helbredsrelaterede livskvalitet ud fra fem dimensioner samt ved hjelp af en
selvvurderet global helbredstilstand pa Visual Analog Scale (VAS).

27 patienter resturnerede de to spgrgeskemaer, heraf 19 komplet udfyldte. Udbredelsen af de
12 problemer blev opgjort til 19-89%, mens udbredelsen af umgdt behov 1a mellem 11-44% for
de 12 adresserede problemer. Patienterne rapporterede i gennemsnit 6,6 problemer og havde
2,85 umgdte behov. Patienternes helbredsrelaterede livskvalitet blev opgjort til 0,791 og 63,
med henholdsvis EQ-5D utility score og VAS. Yderligere problemer angivet af patienterne selv,
ud over de 12, inkluderer: krampe i lseggene, gigt i fgdderne, morgenhoste, muskeltraethed,
muskelsmerter og fingerkramper.

3LNQ findes anvendeligt til at afdeckke praedialysepatienters palliative behov, om end skemaet
har visse mangler i forhold til afdeekning af alle de problemer som praedialysepatienter ofte lider
af. Analysen gav et vigtig indblik i patientens opfattelse af egen livskvalitet, forventningerne til

sundhedsvaesenets rolle i behandlingen samt kompleksiteten af patienternes umgdte behov.

1 INDLEDNING

Kronisk nyresygdom (chronic kidney disease, CKD) er en
degenerativ sygdom, der inddeles i fem stadier (CDK1-5).
Preevalensen af CKD er stigende i den vestlige verden, og
antages at veere pa niveau med andre kroniske sygdomme
som f.eks. kardiovaskuleere sygdomme, kronisk obstruktiv
lungesygdom og diabetes. Der ikke findes ingen sadanne
opgorelser i Danmark, men Norske og amerikanske un-
dersggelser viser dog, at 10-15 % af befolkningen lider af
CKD, heraf stgrstedelen i de tre tidligere stadier CKD1-
3. 12

Terminal nyreinsufficiens med behov for renal erstatnings-
terapi, som f.eks. dialysebehandling eller transplantation,
forekommer i CDK5, hvor nyrefunktionen er 5-10% af
normalen [3].

Det estimeres, at ca. 5000 danske patienter i 2012 var
i renal erstatningsterapi, og antallet af aeldre multisyge
patienter der overfgres til bl.a. dialysebehandling har i de
senere ar veeret stigende [I}, 2]. CKD5 er associeret med
en arlig dgdelighed pa 20-30%, og har en forventet levetid
kortere end for terminale kraeftpatienter [T, 3], 4 [5].

Patienter der lider af sveer CKD (CKD4-5) udvikler of-
te en udtalt generel treethedsfglelse, en markant nedsaet-

telse af fysisk ydeevne, andengd og smerter som ligger
ud over, hvad den objektive helbredstilstand kan forkla-
re [B, 6, [7, Bl [). De objektiviserbare tilstande drejer
sig om angemi, overhydrering, acidose, hypertension og
forstyrrelser i kalcium-fosfatbalancen, der alle i rimelig
grad korrigeres ved hjalp af behandling med medicinske
preeparaterog omfattende disetrestriktioner. [3] [10]

Udover de mange fplgesymptomer, indikerer en raekke
studier, at patienter der lider af sveer CKD har symptomer
pa behov for specialiseret palliativ pleje i samme grad
som alvorligt syge kraeftpatienter [2, [ [8, 11, T2, [13].
Til trods for dette, er der i Danmark ikke tradition for
at tilbyde patienter med sveer CKD specialiseret palliativ
pleje, sddan som det ses med patienter der lider af terminal
kraeftsygdom [I4) I5]. Patienterne der i stedet mens de
endnu er i renal erstatningsterapi, ofte i forbindelse med
en akutindlaeggelse [16].

Dansk Nefrologisk Selskab og Sundhedsstyrelsen gnsker at
seette fokus pa palliativ indsats i nefrologien, hvilket ogsa
kommer til udtryk i Sundhedsstyrelsens seneste rapport
fra 2011 omhandlende anbefalinger for den palliative ind-
sats i Danmark [I7]. Dansk Nefrologisk Selskab gnsker, at
patienter med sveer CKD for fremtiden skal kunne tilbydes
palliativ nefrologisk pleje, som supplement til renal er-



statningsterapi eller konservativ behandling (conservative
care: non-dialytic care) [3]. Ifplge udenlandsk litteratur,
gger dette patienternes livskvalitet, specielt blandt zeldre
patienter med betydelig co-morbiditet. [2], 4, [TT], (18] [19]

1.1  Formalsbeskrivelse

CDK4 er internationalt defineret som en nedsaettelse af
den samlede nyrefunktion til 30% eller derunder, men hvor
der endnu ikke er behov for renal erstatningsterapi. Pa
Nyremedicinsk Ambulatorium, Aalborg Universitetshospi-
tal, bliver patienter med CDK4 kategoriseret som “pree-
dialysepatienter®. Ambulatoriet gnsker at afdaeckke, hvilke
patienter der som et alternativ til renal erstatningsterapi
i stedet skal tilbydes konservativ behandling kombineret
med specialiseret palliativ pleje. [10]

Formalet med undersggelsen er at afprgve og vurdere
Three-Levels-of-Need (3LNQ) spgrgeskema som metode til
at belyse omfanget af tilstedeveerelsen af 12 palliative pro-
blemer, og at afdeekke om praedialysepatienterne modtager
tilstraekkelig hjeelp til lindring af disse. Undersggelsen er
gennemfgrt som en pilotundersggelse, hvor der udvael-
ges en stikprgve af praedialysepatienter fra Nyremedicinsk
Ambulatorium.

3LNQ er udviklet til, og afprgvet pa, danske kraeftpatien-
ter i et stort nationalt studie |20 2T]. Idet det netop er
afprovet pa danske patienter, og det eneste danske in-
strument der méaler om patienterne far tilstraekkelig hjzelp
til behandling af 12 palliative problemer, forsgges det her
afprgvet pa patienter med der lider af CKDA4.

Yderligere afdeekkes patienternes helbredsrelaterede livskva-
litet (HRQoL) ved brug af EuroQol 5-Dimentional 3-Level
(EQ-5D) sporgeskema. Denne metode er vurderet valid, til
at afdaekke livskvaliteten for forskellige sygdomsgrupper,
herunder ogsé kraeftpatienter som netop modtager pallia-
tiv behandling, hvorfor man kan drage en direkte sammen-
ligning. Ydermere findes der en standardiseret livskvalitet
for normalbefolkningen, som man ogsé kan holde det op-
ndede resultat op imod. [22]

2 LITTERATURSOGNING

Palliativ behandling og livskvalitet for patienter med ter-
minalt nyreinsufficiens er af bade national og international
interesse, hvorfor det er vigtigt at drage erfaringer fra
andre undersggelser foretaget bade i Danmark og i udlan-
det. Til at afdackke dette, er der foretaget en systematisk
litteratursggning pa danske og udenlandske studier og
publikationer. Sggningen er dels foregaet i en PudMed og
dels pa Google og Google Scholar; se Bilag A, Tabel 5 for
yderligere detaljer herom.

Formaélet med litteratursggningen er at belyse i hvor stor
udstreekning 3LNQ spgrgeskemaet daekker de relevante
problemer, som patienter med sveer CKD ofte lider af,
samt i hvilket omfang litteraturen belyser patienternes
behov for specialiseret palliativ pleje.

2.1 Resultat af litteratursogningen

Resultatet af den systematiske litteratursggningen ses i
Tabel 5, Bilag A. Ud af sggningen blev der identificerede
15 relevante publikationer. Artiklerne omhandler primaert
symptombyrde, symptomantal og HRQoL hos patienter i

renal erstatningsterapi og konservativ behandling, samt i
mindre omfang de gkonomiske omkostninger og behovet
for en mere struktureret indsats af palliativ nefrologisk
pleje.

Segning i de angivne organisationer (se Bilag A) gav
rapporter omhandlende kortleegningen af den palliative
indsats i Danmark for ar 2009 til 2012 [14] 23]viden
omkring udviklingen, og brugen, af 3LNQ [20} 21] samt
rapporter udgivet af Dansk Nefrologisk Selskab [IL [3] og
Sundhedsstyrelsen [I7].

De folgesymptomer og problemer som patienterne oftest
lider af inkluderer bl.a. traethed, bryst- og ledsmerter,
gdemer, andengd, muskelkramper, svimmelhed, hudklge,
@ndringer i smag, forstoppelse, uro i benene, hoste, sgvn-
besvzer, kvalme samt tegn pa depression, og reduceret fysik
og kognitiv sveekkelse [4, 6] [7} 9, 24] 25]. Symptombyrden
hos patienterne er hgj, og adskillige studier indikerer da
ogsa en generel darlig HRQoL og reduceret forventet leve-
alder, heriblandt et engelsk [26] og australsk [27] systema-
tisk review og Meta-Analyse.

Et fund som litteratursggningen gav, var et pilotstudie af
Saini et al. [25]. De fandt at symptomantallet og HRQoL
var ens hos patienter med fremskreden CKD sammenlignet
med terminale kraeftpatienter. I studiet blev tilstedeveerel-
sen af i alt 29 fysiske og psykologiske symptomer sammen-
lignet. Yderligere var der tilfgjet otte symptomer katego-
riseret som veerende CKD-specifikke symptomer. Af disse
otte symptomer var muskelkramper, knogle- og ledsmerter
samt muskelgmhed oftere tilstede hos CKD-patienterne.

Abdel-Kadar et al. [9] fandt at symptombyrden og HRQoL
hos patienter med CDK4 og CDK5, som er i renal erstat-
ningsterapi, var den samme. Dette kan antyde, at behand-
ling med renal erstatningsterapi blot forleenger livet, uden
at ggre livskvaliteten bedre for patienterne.

Behovet for specialiseret palliativ pleje som et integreret
behandlingstilbud, sammen med renal erstatningsterapi
eller konservativ behandling, findes i flere studier [2] 6], [25]
28], om end patienternes gnsker og behov ofte ikke bliver
medt [6] [7, B, 25]. Yderligere konkluderede et systematisk
review [I8], at konservativ behandling bgr veere et tilbud
for sldre patienter med betydelig co-morbiditet frem for
renal erstatningsterapi, og at at specialiseret palliativ pleje
pger livkvaliteten og ggr symptombyrden lettere [2] [6] [11]
18, (19, 28]

2.2  Sammenfatning

Ud fra den fundne litteratur, bade danske og udenlandske
konkluderes det, at der i behandlingen af CKD er et
udtalt behov for effektiv identifikation og behandling af
symptomer og palliative problemer. Yderligere findes det,
at dialysebehandling ikke altid vil vaere det foretrukne valg
for ldre patienter med betydelig co-morbiditet, samt at
specialiseret palliativ pleje kan gge livskvaliteten og ggre
symptombyrden lettere at baere for patienterne.

Sammenlignes problemerne i 3LNQ med symptomer fun-
det ved litteratursggningen, er der vaesentlige mangler, om
end en del ogsa bliver dackket heraf. Specielt problemer der
ligger ud over de generelle problemer forbundet med pallia-
tive behov, bliver ikke daekket af 3LNQ. Det glaeder f.eks.



problemer i muskler, led, hud og mund samt systemiske
problemer som gdemer og forstoppelse.

3 KVANTITATIV METODE
3.1 Dataindsamling og tidshorisont

Dataindsamling er foretaget kvantitativt ved hjeelp af
spgrgeskemaer. Studiet kan betragtes som en pilotafprgv-
ning hvor der foretages en konsekvent stikprgve af praedi-
alysepatienter fra Nyremedicinsk Ambulatorium pa Aal-
borg Universitetshospital i en defineret, afgraenset tidspe-
riode.

33 undersggelseskuverter blev i perioden 9. april 2013 til
26. april 2013, begge dage inklusiv, uddelt i forbindelse
med konsultation i Nyremedicinsk Ambulatorium, Aal-
borg Universitetshospital. Undersggelseskuverterne, der
hver indeholdt to spergeskemaer, et fglgebrev og en franke-
ret svarkuvert, blev uddeltaf de tre ambulatoriesygeplejer-
sker der varetager konsultationerne af denne patientgrup-
pe, samt én afdelingslaege. Sygeplejerskerne havde forinden
modtaget instruktioner om, at samtlige patienter fra prae-
dialysegruppen skulle have tildelt en undersggelseskuvert.

3.2 Three-Levels-of-Need Questionaire

Studiepopulationens problemintensitet og wmgdt behov,
hvorvidt patienten modtaget tilstreekkelig hjeelp, af 12
palliative problemer males ved hjelp af 3LNQ. Spgrge-
skemaet kan ses i sin fulde leengde i Bilag B. [21]

3LNQ adresseerer de fglgende problemer: smerte, ande-
ngd, kvalme, manglende appetit, treethed, depression, be-
kymring, koncentrationsproblemer, problemer med udfg-
relse af fysisk aktivitet, vanskeligheder med familieliv og
kontakt til venner, problemer med udfgrelse af arbejde og
daglige ggremal, og problemer med seksualliv. [21]

For at fastseette problemintensiteten, blev patienterne
bedt om angive graden af tilstaedeveerelsen af de 12 pro-
blemer i den forlgbne uge, ved fglgende responskategorier:
(1) slet ikke, (2) lidt, (3) en del eller (4) meget.

Det umgdte behov afdackkes ved forste at spgrge patien-
ten, om det enkelte problem er til stede eller ej. Herefter
spgrges der ind til, hvor tilstraekkelig hjeelpen har vaeret for
det enkelte problem, hvis den er modtaget. Hvis patienten
ikke har modtaget hjalp for problemet, spgrges der ind til,
om hjeelp er gnsket eller ej.

Til slut i 3LNQ er der tilfgjet enkelte spgrgsmal omkring
patienternes tillid til sundhedsvaesenet, vurdering af den
samlede hjezelp sundhedsvaesenet har ydet, og kendskab
til hvilke typer af hjeelp, sundhedsveesenet kan yde for
patienter i den sidste tid med alvorlig sygdom. Formalet er
her, kort at belyse patienternes kendskab til specialiseret
palliativ pleje. Ydermere bliver patienterne bedt om angi-
ve, i hvor lang tid de har vaeret tilknyttet Nyremedicisnk
Ambulatorium, Aalborg Universitetshospital, samt deres
civiltilstand.

3.8 EuroQol 5-Dimentional 3-Level spgrgeskema

Patienternes livskvalitet blev opgjort ved hjzlp af EQ-5D
sporgeskema, se Bilag C. Dette er et kort selvrapporteren-
de generisk instrument, der beskriver HRQoL og generer et

enkelt indekstal for helbredsstand fra 0 (dgd) til 1 (perfekt
helbred). [22]

Patienterne bliver i EQ-5D bedt om at vurdere deres
livskvalitet ud fra fem dimensioner: beveegelighed, per-
sonlig pleje, seedvanlige aktiviteter, smerte/ubehag og de-
pression/angst. Disser er hver opdelt i tre niveauer; ingen
problemer, nogle problemer og ekstreme problemer. De
fem dimensioner i EQ-5D tillaegges en individuel veegtning
baseret pa landespecifikke time trade off (TTO)-vaerdier.
TTO-veaerdierne er baseret pa den danske befolknings prae-
ferencer. [22]

Yderligere bestar EQ-5D af en visual analouge scale (VAS),
der anvendes til at afdaekke selvrapporteret global livskva-
litet. Endepunkterne er markeret med ’bedst mulige held-
bred’ ved 100 og ’veerst mulige helbred’ ved 0. [22]

EQ-5D anvendes det til at beskrive og evaluere den
HRQoL blandt praedialysepatienterne sammenlignet med
kreeftpatienter, andre CKD-patienter samt den generelle
befolkning i samme aldersgruppe. EQ-5D blev valgt, da
patienter generelt finder det let at feerdiggere og er blevet
valideret af mange sygdomsgrupper. [22]

8.4 Statistisk analyse

Spergsmalene omhandlende umgdt behov analyseres ved
at inddele svarene i 3 udslag: (I) andelen af patienter der
modtog utilstreekkelig hjeelp, ud af dem, der modtog hjzelp,
(II) andelen af patienter der gnskede hjeelp, ud af dem
der ikke havde modtaget hjeelp. Disse to leder op til (IIT),
hvor andelen af patienter der har et umgdt behov er lig
patienterne fra (I) og (II).

I tilfzelde af, at et spgrgsmal omhandlende umgdt behov
er ukomplet besvaret, kategoriseres det pa fglgende made,
hvor de forskellige underpunkter kan ses pa Figur 1: (I)
patienter der ikke responderede pa underpunkt 2, men
kun underpunkt 3 eller 4 blev inkluderet som de havde
svaret pa underpunkt 2. (II) patienter der bade havde
svaret pa underpunkt 3 og 4 blev inkluderet som de havde
svaret pa underpunkt 3. (III) Patienter der havde svaret
pa underpunkt 2, 3 eller 4, men som samtidigt havde
afkrydset underpunkt 1, blev det antaget at afkrydsningen
i underpunkt 1 var en fejl.

Denne made at handtere ukomplette besvarelser pa, er
i overensstemmelse med anvisningerne fra Johnsen et
al. [21], med undtagelse af sidstnaevnte.

Ydermere er der foretaget korrelationstest mellem fglgende
syv parametre: EQ-5D utility score, VAS-veerdi, alder, ryg-

14) Smerter
O Sat kryds her, hvis De ikke har symptomet/problemet [Underpunkt 1]

Hvis De har symptomet/problemet: Har De faet hjelp og/eller behandling for det fra
sundhedsvaesenet?

O Ja. Hvis ja, hvor tilstrekkelig har denne hjzlp og/eller behandling varet?
[ Utilstrekkelig (1 Delvis utilstrekkelig [ Tilstreekkelig

L [Underpunkt3}—— 1

Underpunkt 2]—|

O Nej. Ville De vere interesseret i hjelp og/eller behandling, hvis det var muligt?
OJa [T Negj

T T
\—[Underpunkl -l]—l

Figur 1: Eksempel pa 'umgdt behov’ spgrgsmal og un-
derpunkter hertil.




ning, antal palliative symptomer, antal udakkede behov
og kontakt til Nyremedicinsk Ambulatorium (tid). Der ud
over er der fortaget en paired sample t-test pa EQ-5D
utility score og VAS-veerdi, for at se om gennemsnittet
af dem variere signifikant fra hinanden. Forinden er der
fortaget en test for at se om der med rimelighed var tale
om normalfordelt data. De statistiske analyser er udfgrt i
IBM® SPSS® Statistic version 20.

4 RESULTATER

I tidsperioden blev der i alt uddelt 33 spgrgeskema-pakker,
hvoraf de 27 er blevet returneret i besvaret tilstand, hvilket
giver en svarprocent pa 81,8. Af disse 27 besvarelser var
de 17 komplet udfyldte. De resterende, ikke-komplette eller
ukorrekte, besvarelser giver primeert anledning til at der
ikke kan beregnes en EQ-5D utility score.

Resultaterne af t-test og korrelation ses i Bilag D.
4.1 Patientkarakteristika

Karakteristik af preedialysepatienterne er afbilledet i Tabel
2. Af de der har angivet kgn, ses der er en lige fordeling
af meend og kvinder med en gennemsnitsalder pa 69,3 ar.
Storstedelen af patienterne har veeret tilknyttet Nyreme-
dicinsk Ambulatorium i > 2 ar.

4.2 Problemintensitet

Tabel 1 viser problemintensiteten. Det ses at det hyppigste
problem var treethed, hvor 89% af patienterne har angivet
problemet som veeret mindst ’lidt’ til stede. Det bemaerkes,
at markant feerre har svaret pa spgrgsmalet omhandlende
problemer med seksualliv.

Udover de angivne 12 problemer, blev fplgende problemer
naevnt af patienterne selv: gigt i fodderne, muskelkramper
i leeggene ved gang, morgenhoste, muskelsmerter, finger-
kramper og natlig vandladning. Problemerne er alle pa
naer morgenhoste, kategoriseret som ’en del’ eller 'meget’
i intensitet.

Det gennemsnitlige antal problemer og alvorlige problemer
per patient var henholdsvis 6,6 og 2,8.

Tabel 1: Praevalens af 'problem’ og ’alvorligt problem’

Tabel 2: Patientkarakteristika

n %
Alder 40-49 ar 1 4
50-59 ar 3 13
60-69 ar 8 35
70-79 ar 6 26
80-89 ar 5 22
Kgn Meend 12 50
Kvinder 12 50
Kontakt til NA* 0-6 mdr. 6 22
6-12 mdr. 2 7
1-2 ar 1 4
2-5 ar 11 41
> 5 ar 7 26
Uddannelsesniveau  Folkeskole 9 39
Fagleert 13 57
Videregaende 1 4
Civilstatus Gift/samlever 11 41
Skilt /separeret 4 15
Enke/enkemand 10 37
Ugift 1 3,5
Andet 1 3,5
Rygning Nuverende ryger | 2 8
Tidligere ryger 14 56
Aldrig roget 9 36
Bgrn Ja 23 85
Nej 4 15

Patientkarakteristika af preedialysepatienterne pa Nyremedicinsk
Ambulatorium (NA)

4.3  Umgdt behov

Table 3 viser praevalensen resultaterne af opggrelserne af
umgdt behov for de 12 palliative problemer i 3LNQ. Der
var god responsrate pa alle spgrgsmal med undtagelse
af spgrgsmalet omhandlende seksualliv, hvor 16 ud af 27
mulige svarede.

Andelen af patienter der havde modtaget utilstreekkelig
hjeelp 14 ved alle problemer pa neer to, pa 50% eller
derover, se Tabel 3. F.eks. vurderede kun 8 patienter (53%)
ud af 15, der havde modtaget hjezelp for problemer med
treethed, hjeelpen som utilstraekkelig. Andelen af patienter
der gnskede hjeelp, men ikke modtog 14 ogsa pa 50%
eller mere med undtagelse af problemet omhandlende
seksualliv. Eksempelvis gnskede 5 patienter (83%), ud af 6
der ikke fik hjeelp, hjeelp til problemet omkring bekymring.

Problemintensitet
n  Slet ikke Lidt Endel Meget Problem  Alvorligt problem
Smerter 24 10 7 5 2 14 (58%) 7 (29%)
Andengd 27 11 9 6 1 16 (59%) 7 (26%)
Kvalme 27 17 8 2 0 10 (37%) 2 (7,5%)
Mangelende appetit 26 13 8 5 0 13 (50%) 5 (19%)
Traethed 27 3 11 10 3 24 (89%) 13(48%)
Deprimeret 27 14 11 1 0 13 (48%) 2 (7,5%)
Bekymring 27 9 12 5 1 18 (67%) 6 (22%)
Koncentrationsproblemer 27 16 9 2 0 11 (41%) 2 (7,5%)
Begraensning i fysisk aktivitet 25 3 9 12 1 22 (88%) 13(52%)
Familieliv og venner 27 22 3 2 0 5 (19%) 2 (7,5%)
Problemer med daglige ggremal og arbejde 27 5 13 7 2 22 (81%) 9 (33%)
Problemer med seksualliv 13 9 0 3 1 4 (31%) 4 (31%)

Tabellen skal laeses sdledes: 24 patienter besvarede spgrgsmaélet omhandlede smerter, hvoraf 14 havde et problem. Af de 14 havde 7
patienter et alvorligt problem. Problem er defineret som mindst ’lidt’. Et alvorligt problem er defineret som mindst ’en del’. n = antallet af
besvarelser ved de enkelte problemer.

4



Tabel 3: Praevalens af umgdt behov

Havde et problem

Fik hjeelp Fik ikke hjelp
Havde Tilstraeekkelig ~ Utilstreekkelig (nsker (nsker Umgdt
Ng problem Ny hjeelp hjeelp Ne hjeelp ikke hjalp behov
Kolonnenummer K1 K2 K3 K4 K5 K6 K7 K8 K9
Procentestimater K2/K1 K3/K2 K4/K3 K5/K3 K6/K2 K7/K6 K8/K6 (K5+K7)/K2
Smerter 24 13 (54%) 10 (77%) 7 (70%) 3 (70%) 3(23%) 3 (100%) 0 (0%) 6 (25%)
Andengd 27 14 (52%) 10 (71%) 10 (100%) 0 (0%) 4 (29%) 4 (100%) 0 (0%) 3 (11%)
Kvalme 25 11 (44%) 8 (73%) 5 (63%) 3 (37%) 3(27%) 3 (100%) 0 (0%) 6 (24%)
Manglende appetit 25 11 (44%) 7 (64%) 2 (29%) 5 (71%) 4 (36%) 3 (75%) 1 (25%) 8 (32%)
Treaethed 25 20 (80%) 15 (75%) 7 (47%) 8 (53%) 5(25%) 3 (60%) 2 (40%) 11 (44%)
Deprimeret 25 10 (40%) 6 (60%) 3 (50%) 3 (50%) 4 (40%) 2 (50%) 2 (50%) 5 (20%)
Bekymring 25 12 (48%) 6 (50%) 3 (50%) 3 (50%) 6 (50%) 5 (80%) 1 (20%) 8 (32%)
Koncentrations-
problemer 25 6 (24%) 4 (67%) 2 (50%) 2 (50%) 2 (33%) 1 (50%) 1 (50%) 3 (12%)
Fysisk aktivitet 23 17 (74%) 12 (T1%) 6 (50%) 6 (50%) 5 (29%) 3 (60%) 2 (40%) 9 (39%)
Familieliv
og venner 26 7 (27%) 3 (43%) 1 (33%) 2 (67%) 4 (57%) 3 (75%) 1(25%) 5 (19%)
Daglige ggremal
og arbejde 24 17 (711%) 11 (65%) 4 (36%) 7 (64%) 6 (35%) 3 (50%) 3 (50%) 10 (42%)
Seksualliv 16 6(38%) 1 (17%) 0 (0%) 1 (100%) 5(83%) 2 (40%) 3 (60%) 3 (19%)

Tabellen skal laeses sdledes: Ved spgrgsmaélet om traethed, havde 25 patienter responderet. Af disse angav 20 patienter, at de havde et
problem. Det umgdte behov er udregnet som de der modtog utilstraekkelig hjeelp (8 patienter) samt gnske om hjeelp uden at f& det (3
patienter), hvilket tilsammen giver 11 patienter (44% af de 25 der responderede) der har et umgdt behov. Utilstraekkelig hjeelp deekker
bade over ’delvis utilstrackkelig’ og ’utilstrackkelig’. N, : andelen af patienter der besvarede spgrgsmaélet. Ny: andelen af patienter der
modtog hjelp for problemet. N.: andelen af patienter der ikke modtog hjelp for problemet.

Det samlede umgdt behov rangerede fra 11% (dndengd) til
44% (treethed).

Det gennemsnitlige antal umgdte behov per patient var
2,85. Det bemeerkes, at de um@dte behov kun fordeler sig
pa 17 ud af 27 patienter.

4.4 Tilfredshed med, og kendskab til, den hjelp sundheds-
vaesenet tilbyder alvorligt syge patienter

Resultaterne af tillegssporgsmalene viser, at patienterne
generelt er tilfredse med den samlede indsats sundhedsvae-
senet har tilbudt dem. Den gennemsnitlige score er 5,6 pa
en skala fra 1 til 7, hvor mindste score er 2 og hgjeste score
er 7. Den score, som patienterne oftest angiver, er 7.

Ved spgrgsmalene om hvor, og til hvad, patienterne tror de
kan fa hjeelp fra i den sidste tid med alvorlig sygdom, viser
opggrelsen at de fleste patienter tror de kan fa hjeelp af de-
res egen praktiserende leege eller pa sygehuset. Fa patienter
forventer at fa& hjeelp fra palliative enheder, eksempelvis
hospice eller palliative teams, eller fra hjemmeplejen. Re-
sultatet er illustreret i Figur 2 i Bilag E.

4.5 Kommentarer til SLNQ

Enkelte patienter har valgt at besvare spgrgsmal 26 i
3LNQ (se Bilag B). Udover manglende hjalp til at hand-
tere gget appetit, og et gnske om fysisk aktivitet i fritiden
som led i den samlede behandlingen, er der gnske om mere
hjeelp til selvhjeelp:

“Mere hjelp til forebyggelse af evt. forverring,
evt. forhaling af sygdommen. Laegerne er mere
fokuserede pa sygdomme end forhaling. De wvil
gerne hjelpe det de kan, men pa deres premis-
ser og lytter ikke altid til patienten®

Til spergsmal 34 (se Bilag B) skriver én patient, at ved-
kommende er forkalket i benene og ikke har de samme
kraefter som fgr i tiden. En anden patient meddeler at
have sggt hjeelp fra en kostvejleder for hendes kvalmepro-
blem. Den mest omfattende, og interessante, kommentar
omhandler et storre behov for hjelp til det psykiske kontra
det fysiske. Patienten skriver:

“Synes ogsa der bliver gjort for lidt for det
psykiske del frem for den fysiske. Hvad jeg
mener er, [...] ved at vere i psykisk balance
kan man i den grad pavirke sin egen sygdom i
en positiv retning“

4.6 Helbredsrelateret livskvalitet

EQ-5D var i 21 tilfeelde (78%) komplet udfyldt, hvilket
giver anledning til at udregne en indeksscore. De ukom-
plette besvarelser bestar i manglende afkrydsning i én
eller flere dimensioner, eller afkrydsning mellem de an-
givne niveauer. Den gennemsnitlige EQ-5D utility score
blev 0,79 (interval: 0,59-1), mens den gennemsnitlige VAS-
veerdi patienterne (n=23) angav var 63 (interval: 30-100).

5 DISKUSSION

Dette pilotstudie fandt, at 3LNQ kan anvendes til belys-
ning af problemintensitet og umgdte behov hos praedialy-
sepatienter, om end det har visse mangler; de problemer
som nogle fa patienter angiver at have oplevet ud over de
12 som skemaet behandler, understgttes af de symptomer
der er naevnt i den fundne litteratur. Dette indikerer, at
3LNQ-designet er mangelfuldt nar det geelder afdackning
af de symptomer og problemer patienter med svaer CKD
oplever, sammenlignet med kreeftpatienter. Man kunne
forstille sig, at flere patienter ville have afkrydset disse



Tabel 4: Helbredsrelateret livskvalitet

HRQoL Patientgruppe n Score, gns.
EQ-5D CDK4, Japan [5] 72 0,839
EQ-5D CKD5, England [25] 11 60 (50-75)
VAS Terminal kreeft, [25] 11 60 (50-70)
EQ-5D CKD4, Aalborg 21 0,79 (0,59-1)
VAS CKD4, Aalborg 23 63 (30-100)
EQ-5D Meend, 60-69 ar [22] 1.012 0,88
EQ-5D  Kvinder, 60-69 ar [22] 1.109 0,84

Tabellen angiver helbredsrelateret livskvalitet (HRQoL) malt ved
Euro Quool 5-Dimentional (EQ-5D) eller visual analog scale (VAS)
for forskellige populationer, malt i forskellige studier.
Praedialysepatienter (CKD4), Aalborg Universitetshospital, er dette
pilotstudies stikprgve. Kvinder og mend, 60-69 ar, er
normalbefolkningens score. Scoren er den gennemsnitlige veerdi,
mens parentesen angiver mindste og hgjeste veerdi.

problemer som veerende til stede, hvis de var opstillet pa
samme made som de gvrige.

3LNQ er ogsa problematisk i forstaelsesmaessige sam-
menhaenge, nar det gaelder udfyldelse af skemaet. Man-
ge patienter har misforstaet maden, hvorpa spgrgsmalene
omhandlende umgdt behov skal besvares. Yderligere har
mange undladt at svare pa alle problemerne. Arsagerne
hertil kan veere, at de ikke ved hvad de skal svare eller
ikke fgler, at spgrgsmalet kan forklare deres behov. I
udviklingen af 3LNQ er det da ogsa beskrevet, at det
var sveert for patienterne at “make a define statement®
om et udaeekket behov [21]. Dette kunne vanskeligggre at
hjelpe patienterne, samt forklare hvorfor der ikke altid er
overensstemmelse mellem patienternes problemintensitet
og deres behov for hjelp til et bestemt problem.

Ses der pa andelen af patienter der har modtaget hjeelp,
vurderede mellem 37-100% at hjeelpen var utilstraekkelig.
Dette kan indikere, at der er behov for mere effektive
interventioner i bestraebelserne pa at hjzlpe patienterne
bedst muligt med deres sygdom og problemerne der fglger
heraf. At sa stor en del af patienterne oplever et behov
for mere hjaelp, tyder pa at patienternes behov kan vaere
af kompleks og/eller psykologisk karakter der ville veere
relevant at undersgge naermere.

Andelen af patienter der ikke havde modtaget hjeelp, men
gnskede det, 14 mellem 40-100%. Dette resultat indikerer,
at patienterne gerne vil have, at sundhedsvaesenet skal
hjelpe dem mere end det ggr pa nuveerende tidspunkt.
Yderligere indikerer det, at der er behov for gget problem-
og behovsidentifikation. Imidlertid er det langt fra alle
patienter, der gnsker hjeelp til at tackle deres problemer.
Dette kan tyde pa, at de ikke gnsker hjelp fra sundheds-
vaesenet, betragter deres problem som uvaesentligt eller
ulgseligt, eller ikke ved, at der er mulighed for at fa hjeelp.

EQ-5D blev brugt til at afdasekke praedialysepatienternes
HRQoL. Af 27 besvarelser, var kun 21 korrekt udfyldt.
De ukorrekte besvarelser drejer sig primeert om mang-
lende udfyldelse af en enkelt eller flere dimensioner, eller
forkert afkrydsning af skemaet, f.eks. mellem niveauer-
ne. Det kan derfor diskuteres hvor godt EQ-5D er til
at afdeekke livskvalitet for netop denne patientgruppe.
Dette bakkes op af den udfgrte paired sample t-test der
viser, som korrelationstesten ogsa gor det, at der er ringe
sammenhaeng mellem patienternes selvvurderede HRQoL
(VAS) og den score de opnar med EQ-5D. Testen viser, at

forskellen er signifikant (p=0,007). Yderligere findes der en
ringe korrelation mellem antal umgdte behov og HRQoL.
Dette indikerer, at EQ-5D ikke kan beskrive patienternes
globale helbredstilstand og derfor ej heller deres behov for
hjelp eller papege palliative problemer. En lgsning kunne
veere, at benytte udgaven med 5 niveauer, i stedet for det
anvendte der har 3. PA den made ville flere patienter méske
fgle, at de bedre kunne placere deres niveau i de frem
dimensioner.

Et andet problem er, at patienterne i dette pilotstudie er
eldre og lider potentielt af andre kroniske sygdomme, om
end disse ikke er opgjort per patient. Dette pavirker selv-
folgelig deres generelle helbredstilstand, hvorfor deres EQ-
5D utility score eller VAS-veerdi ikke alene kan tilskrives
deres nyresygdom.

Sammenlignes andelen af umgdte behov for praedialyse-
patienterne med danske kraeftpatienter [20], ligger de pa
samme niveau, men dog med flere umgdte behov hos ny-
repatienterne, med henholdsvis 2,85 og 2,5 pr patient. Den
procentmaessige fordeling af utilstraekkelig hjeelp, og gnske
om hjalp uden at fa det, ligger i begge studier relativt hgjt.
Resultatet indikerer, at der pa det nefrologiske omrade
ogsa er behov for at stgrre indsats nar det gaelder lindring
og identifikation af patienternes palliative problemer.

Andre studier har méalt problembyrden, typiske problemer
eller symptomantal hos patienter med sveer CKD. De
viser, ligesom dette pilotstudie, at CKD patienter har et
forholdsvis stort symptomantal og en lavere livskvalitet
end den almene befolkning [5] [7, @, 25, [27]. Derudover
viser bade dette studie og litteraturen, at tilstedeveerelsen
af problemer er af samme intensitet og antal som terminale
kreeftpatienter [20, 25]. Yderligere har Yong et al. [6]
fundet, at CKD patienter der far tilbud palliative pleje
har fzerre symptomer end patienter i dialyse, til trods for
at patienterne der modtog palliativ pleje var eeldre, og med
stgrre co-mobiditet.

Dette pilotstudie har en lille stikprgve (n=27), hvilket
giver en statistisk svaghed i forhold til at kunne ggre
disse praedialysepatienter repraesentative i forhold til hele
populationen. Det, at stikprgven er lille ggr det vanskeli-
gere at vurdere resultaterne, specielt for spgrgsmal hvor
svarprocenten er lav.Med resultatet af dette pilotstudie,
kan det overvejes, at anvende 3LNQ i en stgrre national
undersggelse for at papege behovet for specialiseret palli-
ativ pleje hos danske patienter med sveer CKD. I et sadan
fremtidigt studie bgr 3LNQ udvides, eller delvis sendres,
séledes spgrgsmalene i 3LNQ behandler de problemer som
CKD patienter oftest oplever. Der ud over bgr man alle-
rede i dette studie udvide studiepopulationen, for at opna
en stgrre statistisk styrke.

Det kunne ogsa veere af interesse at fremskaffe journa-
lindsigt for at afdeekke de selvrapporterede problemer re-
gistreret af sundhedspersonalet, samt co-morbiditet hos
patienterne. Dette vil stille et udgangspunkt til radighed
for fremtidige studier, i henhold til at undersgge hvilke
former for symptomkontrol og palliative interventioner der
er de mest hensigtsmaessig for denne patientgruppe.

Specialiseret palliativ pleje er for gjeblikket af stor in-
teresse og i fokus hos andre medicinske faggrupper end
kreeft [3]. Dette pilotstudie kan give anledning til sen-



dringer af henvisningskriterierne til bl.a. indleggelse pa
hospice eller tilknytning til et udgaende specialiseret pal-
liativt team, for patienter med sveer CKD. Der er dog
péd nuvezerende tidspunkt et stort kapacitetsproblem og
mangel pa viden om CKD-patienters palliative behov og
gnsker, om end dette studie belyser nogle af dem. Desuden
kan der eksistere visse kulturelle og kommunikationsmaes-
sige barrierer, der ggr, at ophgr eller fravalg af renal
erstatningsterapi og i stedet pabegyndelse pa specialiseret
palliativ pleje, kan veere vanskeligt.

Ved behandling af seldre patienter med terminal nyreinsuf-
ficiens (CKD5) bgr der, pa baggrund af dette pilotstudie,
overvejes alternativer. Det bgr vurderes, hvorvidt disse
patienter fremover skal tilbydes specialiseret palliativ pleje
som en del af deres behandling, uanset hvad denne ellers
maéatte besta af. For at skabe yderligere overblik, bgr der
foretages gkonomiske analyser eller udarbejdelse af beslut-
ningstraeer, eksempelvis en cost-effectiveness-analyse eller
Markov-Model, for at kunne vurdere fordele og ulemper
ved renal erstatningsterapi versus alternativer. Disse alter-
nativer kan besta af konservativ behandling i kombination
med specialiseret palliativ pleje, til denne patientgruppe.

Pa nuveerende tidpunkt modtager meget fa& CKD patienter
specialiseret palliativ pleje [14, [I5], hvilket kan indikere
at der eksisterer utilstraekkelig samarbejde mellem syge-
husene og de specialiserede palliative enheder. Neermere
undersggelser herom, findes pa nuvaerende tidspunkt ik-
ke. Dog konkluderer et engelsk studie [8] at manglende
kommunikation, forstaelse for symptomer og behov, og
manglende uddannelse af personalet er de vaesentligste
arsager til CKD patienters manglende overfgrsel til f.eks.
hospice.

Det vil ogsa veere af interesse, at undersgge hvorledes pa-
tienternes symptomer og livskvalitet udvikler sig over igen-
nem sygdomsforlgbet. Saledes der kan opnés en forstaelse
af, hvorledes patienternes fysiske, psykiske og sociale til-
stand udvikles frem mod livets afslutning, med det formal
at kunne tilbyde patienterne den bedst mulige behandling.
Dette understottes af litteraturen, hvor der pépeges et
behov for at lave realistiske prognoser og diskutere den
enkelte patients forventninger og behov for hjelp, for pa
den made at sendre deres tilgang til deres sygdomsfor-
lgb [29, B0]. Dette er ogsa gnsket af en af patienterne
i dette pilotstudie, der som angivet i resultatafsnittet,
efterspgrger et behov for mere psykologisk hjzelp.

6 KONKLUSION

Dette pilotstudie har vist, at 3LNQ er anvendeligt til
belysning af problemintensiteten og umgdt behov hos
preedialysepatienter, om end skemaet har visse mangler
i forhold til at afdeekke alle problemer, som patienter med
kronisk nyreinsufficiens ofte lider af.

Yderligere konkluderes det, at praedialysepatienterne har
nedsat livskvalitet og et symptomantal der kan male
sig med alvorligt syge kreeftpatienter, hvorfor yderligere
undersggelser af denne patientgruppes problemintensitet
og -byrde samt behov for hjelp, vil veere af interesse. Med
dette pilotstudies fund, vil preedialysepatienter opfylde de
kriterier, der i dag eksisterer nar det gaelder henvisning til
specialiseret palliativ pleje.
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BILAG A

PubMed og Cochrane databaser formidler og distribuerer
sundhedsrelaterede publikationer, hvorfor en systematisk
litteratursggning er gennemfgrt heri. Litteratur der allere-
de er publiceret vil veere at finde inden for tre overordnede
omrader: “quality of life“, “end-of-life care®, “palliative
care“ og “chronic kidney disease* nar disse kombineres.
De relevante MeSH-termer for omraderne er identificerede,
saledes sggningen ensartes, se Tabel 6. Endvidere kan sgg-
ningen genskabes ud fra oplysningerne i Tabel 5. Udover de
identificerede MeSH-Termer er der ogsd anvendte ord som
“symptom burden“, “non-dialysis care“ samt sggt efter
publikationer der har anvendt euroqol EQ-5D, i PudMeds
database.

Tabel 6: Identificerede MeSH-termer
MeSH-term

Terminal care
Palliative care

Kidney failure, chronic
Kidney diseases
Quality of life

Relevant sggeord

End of life care
Palliative care

End stage renal disease
Chronic kidney disease
Quality of life

De identificerede MeSH-termer i forhold til deres
relevante sggeord. MeSH-termerne er anvendt i den
systematiske sggning pa PubMed.

Yderligere er der foretaget en fritekstsggning pa PubMed,
Cohcrane, Google og Google Scholar. Sggeordene her, er
primeert en gradbgjning af de anvendte MeSH-Term ord
samt sggning pa bade dansk og engelsk.

Danske organisationer der har interesses i palliativ og
medicinsk behandling af patienter med alvorlig nyreinsuf-
ficiens er ogsa blevet gennemgdaet for relevant litteratur:

Palliativ Videnscenter (www.pavi.dk)

Dansk Palliativ Database (www.dmcgpal.dk)
Sundhedsstyrelsen (www.sst.dk)

Dansk Nefrologisk Selskab (www.nephrology.dk)

Tabel 5: Sggestrategi

Resultatet ses i Tabel 5, hvoraf man ogsa kan genskabe
sggningen ud fra. For at sikre, at alt relevant litteratur
findes, er der ikke sat nogle filterbegraensinger.

Resultat, Anvendte
Sggningkombination artikler (n)  artikler (n)
"terminal care"[MeSH] AND "palliative care"[MeSH] AND "kidney diseases"[MeSH] 76 6
"hospice care"[MeSH Terms] AND "terminal care"[MeSH] AND "kidney diseases"[MeSH] 33 1
"terminal care'[MeSH] AND "palliative care"[MeSH] AND "kidney failure, chronic"'[MeSH] 49 0*
"hospice care'[MeSH Terms] AND "terminal care'[MeSH] AND "kidney failure, chronic "[MeSH] 24 0*
euroqol[All Fields] AND eq-5d[All Fields] AND "kidney diseases"[MeSH] 16 3
"quality of life"[MeSH] AND "terminal care'[MeSH] AND "palliative care"[MeSH]
AND "kidney diseases"[MeSH] 9
"quality of life"[MeSH] AND "palliative care'[MeSH] AND "kidney diseases"MeSH] 63
"quality of life"[MeSH] AND "palliative care"[MeSH] AND "kidney failure, chronic'[MeSH] 37 0*
(symptom[All Fields] AND burden[All Fields]) AND "kidney diseases"[MeSH] 70 5
Anvendte kilder, i alt 16

Tabellen viser den systematisk litteratursggning pa PubMed, med de fundne MeSH-termer. Det samlede antal fundne artikler indeholder
béade ikke-brugbare, brugbare og gengangere fra tidligere sggninger. Anvendte artikler inkluderer alle de artikler, der er fundet relevant for

dette pilotstudie. *:

9

alle brugbare artikler fundet ved denne sggning er gengangere, hvorfor 0 er angivet, da der ingen nye fund er.



3LNQ spgrgeskema

Spargsmalene besvares ved at satte en ring omkring det svar, som De mener, passer bedst
pa Dem. Der er ingen "rigtige" eller “forkerte" svar. Hvis der er spgrgsmél, De ikke har lyst
til at besvare, kan de blot undlades.

Slet
| den forlgbne uge ikke Lidt Endel Meget

1) Havde De smerter? 1 2 3 4
2) Havde De &ndengd? 1 2 3 4
3) Havde De kvalme? 1 2 3 4
4) Manglende De appetit? 1 2 3 4
5) Var De treet? 1 2 3 4
6) Har De fglt Dem deprimeret? 1 2 3 4
7) Har De veeret bekymret? 1 2 3 4
8) Har De haft koncentrationsproblemer? 1 2 3 4
9) Har De haft Problemer med at udfare fysisk

aktivitet? 1 2 3 4
10)Har de haft vanskeligheder med familieliv og

kontakt til venner? 1 2 3 4
11)Har De haft problemer med at udfere daglige

geremal og arbejde? 1 2 3 4
12) Problemer med sexualliv (gnsker De ikke at

bevare spgrgsmalet, ga da videre til naeste

spgrgsmal) 1 2 3 4

13)Har De haft andre problemer, der ikke er nevnt i spargsmalene ovenfor? Alt er
af betydning. Hvis De ikke har haft andre problemer, gé da til naste spgrgsmal

| den forlgbne uge |Skllite Lidt Endel Meget
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4

Sundhedsvaesenet bestdr af hospitaler, praktiserende leger, og alt hvad man kan blive
henvist til herfra, f.eks. fysioterapeut eller psykolog.

I de felgende spergsmal ensker vi at fa at vide, om De far tilstreekkelig hjeelp fra
sundhedsvasenet for Deres problemer.

14) Smerter
[1 Seet kryds her, hvis De ikke har problemet og ga videre til naste spargsmal.

Hvis De har symptomet/problemet: Har De faet hjeelp og/eller behandling for det fra
sundhedsveesenet?

Ja. Huvis ja, hvor tilstreekkelig har denne hjalp og/eller behandling veeret?
| Utilstreekkelig Delvis utilstraekkelig Tilstreekkelig

Nej. Ville De veere interesseret i hjeelp og/eller behandling, hvis det var muligt?
IJa Nej

15) Andengd
[1 St kryds her, hvis De ikke har problemet og ga videre til neste spargsmal.

Hvis De har symptomet/problemet: Har De faet hjeelp og/eller behandling for det fra
sundhedsveesenet?

Ja. Hvis ja, hvor tilstraekkelig har denne hjelp og/eller behandling veeret?
| Utilstreekkelig Delvis utilstreekkelig Tilstreekkelig

Nej. Ville De veere interesseret i hjeelp og/eller behandling, hvis det var muligt?
1Ja Nej
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16) Kvalme
[1 Seet kryds her, hvis De ikke har problemet og ga videre til naste spgrgsmal.

Hvis De har symptomet/problemet: Har De féet hjalp og/eller behandling for det fra
sundhedsvasenet?

Ja. Hvis ja, hvor tilstreekkelig har denne hjelp og/eller behandling veeret?
Utilstreekkelig Delvis utilstreekkelig Tilstreekkelig

Nej. Ville De veere interesseret i hjlp og/eller behandling, hvis det var muligt?
Ja Nej

17) Manglende appetit
(1 Seet kryds her, hvis De ikke har problemet og ga videre til naeste spgrgsmal.

Hvis De har symptomet/problemet: Har De féet hjelp og/eller behandling for det fra
sundhedsvasenet?

Ja. Huvis ja, hvor tilstreekkelig har denne hjelp og/eller behandling veeret?
Utilstreekkelig Delvis utilstreekkelig Tilstreekkelig

Nej. Ville De veere interesseret i hjeelp og/eller behandling, hvis det var muligt?
Ja Nej

18) Treethed
[ Seet kryds her, hvis De ikke har problemet og ga videre til naste spgrgsmal.

Hvis De har symptomet/problemet: Har De féet hjlp og/eller behandling for det fra
sundhedsvasenet?

Ja. Hvis ja, hvor tilstreekkelig har denne hjelp og/eller behandling veret?
Utilstreekkelig Delvis utilstreekkelig Tilstreekkelig

Nej. Ville De veere interesseret i hjeelp og/eller behandling, hvis det var muligt?
Ja Nej

19) At fale sig deprimeret
[] St kryds her, hvis De ikke har problemet og ga videre til naste spgrgsmal.

Hvis De har symptomet/problemet: Har De féet hjalp og/eller behandling for det fra
sundhedsveasenet?

Ja. Huvis ja, hvor tilstreekkelig har denne hjalp og/eller behandling veeret?
| Utilstreekkelig Delvis utilstraekkelig Tilstreekkelig

Nej. Ville De veere interesseret i hjeelp og/eller behandling, hvis det var muligt?
JJa Nej

20) Bekymring
[1 Set kryds her, hvis De ikke har problemet og ga videre til naste spargsmal.

Hvis De har symptomet/problemet: Har De faet hjelp og/eller behandling for det fra
sundhedsvasenet?

Ja. Hvis ja, hvor tilstreekkelig har denne hjalp og/eller behandling vaeret?
| Utilstreekkelig Delvis utilstraekkelig Tilstreekkelig

Nej. Ville De vare interesseret i hjeelp og/eller behandling, hvis det var muligt?
JJa Nej

21) Koncentrationsproblemer
[1 Seet kryds her, hvis De ikke har problemet og ga videre til naste spargsmal.

Hvis De har symptomet/problemet: Har De féet hjalp og/eller behandling for det fra
sundhedsvasenet?

Ja. Huvis ja, hvor tilstreekkelig har denne hjalp og/eller behandling vaeret?
| Utilstreekkelig Delvis utilstreekkelig Tilstreekkelig

Nej. Ville De veere interesseret i hjeelp og/eller behandling, hvis det var muligt?
1Ja Nej
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22) Problemer med at udfare fysiske aktiviteter
(1 St kryds her, hvis De ikke har problemet og ga videre til neste spargsmal.

Hvis De har symptomet/problemet: Har De faet hjalp og/eller behandling for det fra
sundhedsvasenet?

Ja. Huvis ja, hvor tilstreekkelig har denne hjelp og/eller behandling veeret?
71 Utilstreekkelig 1 Delvis utilstreekkelig 1 Tilstraekkelig

I Nej. Ville De veere interesseret i hjeelp og/eller behandling, hvis det var muligt?
0Ja 7 Nej

23) Vanskeligheder med familieliv og kontakt til venner
{1 Sat kryds her, hvis De ikke har problemet og ga videre til neste spargsmal.

Hvis De har symptomet/problemet: Har De féet hjlp og/eller behandling for det fra
sundhedsvasenet?

Ja. Huvis ja, hvor tilstreekkelig har denne hjelp og/eller behandling veeret?
71 Utilstreekkelig " Delvis utilstraekkelig " Tilstreekkelig

Nej. Ville De veere interesseret i hjlp og/eller behandling, hvis det var muligt?
Ja 7 Nej

24) Problemer med at veere begraenset i arbejde og daglige aktiviteter
") St kryds her, hvis De ikke har problemet og ga videre til naste spargsmal.

Hvis De har symptomet/problemet: Har De faet hjzlp og/eller behandling for det fra
sundhedsvasenet?

1 Ja. Hvis ja, hvor tilstreekkelig har denne hjeelp og/eller behandling veeret?
71 Utilstreekkelig " Delvis utilstreekkelig 1 Tilstraekkelig

I Nej. Ville De veere interesseret i hjeelp og/eller behandling, hvis det var muligt?
TJa "I Nej

25) Vanskeligheder med seksualliv (@nsker De ikke at besvare spargsmalet, ga da
videre til naeste spgrgsmal)
[] St kryds her, hvis De ikke har problemet og g videre til naste spargsmal.

Hvis De har symptomet/problemet: Har De féet hjelp og/eller behandling for det fra
sundhedsvaesenet?

Ja. Hvis ja, hvor tilstreekkelig har denne hjalp og/eller behandling vaeret?
"] Utilstraekkelig "1 Delvis utilstreekkelig [ Tilstreekkelig

[ Nej. Ville De vere interesseret i hjelp og/eller behandling, hvis det var muligt?
[1Ja [1Nej

26)Har du haft yderligere problemer/symptomer, som du ikke har faet
tilstreekkelig hjeelp til, og som ikke er deekket af tidligere spgrgsmal? Hvis ja,
hvilke? Alt er af interesse.

Ved det naeste spargsmal, bedes De sztte en ring om det tal mellem 1 og 7, som passer
bedst p4 Dem

27)Hvordan vil du vurdere, at sundhedsvaesenets samlede indsats har veret, i
bestraebelserne pé at hjelpe dig med dine problemer/symptomer?

1 2 3 4 5 6 7

Meget darlig Seerdeles god

28) Har De tillid til, at det offentlige sundhedsvaesenet vil hjelpe Dem, hvis Deres
sygdom forveerres?

[1Ja. [INej.
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29) Hvilken hjaelp tror De, De kan fa fra det offentlige sundhedsveesen, hvis Deres
sygdom forveerres? Seet gerne flere kryds.

[ Lindring af fysiske problemer

[ Lindring af psykiske problemer,

[ Lindring af sociale problemer,

[ Lindring af eksistentielle/andelige problemer
[ Ved ikke

30) Hvor tror De, at De kan fa hjeelp til overstdende problemer i hverdagen, i den
sidste tid med alvorlig sygdom? Set gerne flere kryds

[ Egen lzege

[ Hospital

[ Hospice

(] Palliativt team (udgaende team der varetager lindrende behandling)
[ Palliativ hospitalsafdeling

[ Plejehjem

[ Hjemmeplejen/hjemmesygeplejen

[ Forventer ikke hjelp

[ Ved ikke

[ Andet

31)Kontakt til Nyremedicinsk Ambulatorium pabegyndt:

[10-6 maneder siden
[16-12 méneder siden
[11-2 &r siden

[12-5 &r siden

7 Mere end 5 &r siden
[ Ved ikke

32)Civiltilstand
[ Gift/samlever
[ Skilt/ separeret
[ Enke/Enkemand
[ Ugift
[ Andet

33)Har Debgrn: Jad Nej O

34)Eventuelle kommentarer til spgrgeskemaet
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EQ-5D

Helbredsspear geskema

Dansk version
(Danish version)

Angiv, ved at sadte krydsi én af kasserne i hver gruppe, hvilke udsagn, der

bedst beskriver din helbredstilstand i dag.

Beveegelighed

Jeg har ingen problemer med at g& omkring
Jeg har nogle problemer med at g& omkring
Jeg er bundet til sengen

Personlig pleje

Jeg har ingen problemer med min personlige pleje

Jeg har nogle problemer med at vaske mig eller kleede mig pa
Jeg kan ikke vaske mig eller kleede mig pa

Seedvanlige aktiviteter (fx.arbejde, studie, husarbejde,
familie- eller fritidsaktiviteter)

Jeg har ingen problemer med at udfgre mine seedvanlige aktiviteter
Jeg har nogle problemer med at udfgre mine seedvanlige aktiviteter
Jeg kan ikke udfgre mine saedvanlige aktiviteter

Smerter/ubehag

Jeg har ingen smerter eller ubehag
Jeg har moderate smerter eller ubehag
Jeg har ekstreme smerter eller ubehag

Angst/depression

Jeg er ikke aengstelig eller deprimeret

Jeg er moderat eengstelig eller deprimeret
Jeg er ekstremt aengstelig eller deprimeret

oono oono oono oono

oono
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Bedst Daalle svar er anonyme vil det hjadpe os at forsta folks svar bedre, hvis vi har lidt

keli o e .
hd:,?:,si;g;d baggrundsdata, som er dakket ved de falgende spargsmal. (Til sidst er der plads til at
100 tilfgje andre ting, som du tror vil vaare en hjadp for 0s).

For at hjadpe folk med at sige, hvor god eller
dérlig en helbredstilstand er, har vi tegnet en skala

1. Har du oplevet alvorlig sygdom?

Ja Ne
(naesten ligesom et termometer), hvor den bedste hos dig selv O O seet kryds i den
helbredstilstand du kan forestille dig er markeret i din familie ] ] relevante kasse
O O

ved at passe andre

med 100, og den vaaste helbredstilstand du kan
forestille dig er markeret med O.

N

. Hvor gammel er du?

i

Vi beder dig angive pa denne skala, hvor godt eller

o 1 . . . Mand Kvinde ’
darligt du mener dit eget helbred er i dag. Angiv 3. Erdu: o o Stkiyds | den
dette ved at tegne en streg fra kassen nedenfor til
et hvilket som helst punkt p& skalaen, der viser, 4. Erdu: v

Ot . . nuvaerende ryger a seet kryds i den
hvor god eller darlig din helbredstilstand er i dag. forhenvaerende ryger o relevante kasse
har aldrig veeret ryger a
. Ja Nej _
Din egen 5. Arbejder du, eller har du ] ] seet kryds i den

relevante kasse

helbredstilstand

nogensinde arbejdet i social-
eller sundhedssektoren?

i dag

Hvis ja, i hvilken funktion? .........ccccoeiiiiiiiiii s

6. Hvilken af falgende, beskriver
bedst din hovedaktivitet?
i beskeeftigelse eller selverhvervende 0O
pensiongret = seet kryds i den
husarbejde o relevante kasse
studerende a
sgger arbejde m}
andet (angiv venligst) O
7. Forsatte du din uddannelse Ja Nej et krvds i den
efter folkeskolen? m] m] rebva%/‘e Kasse
8. Har du en universitetsuddannelse Ja Nej st kryds i den
0 el. lign. ? [m] [m] relevante kasse
Vaast
taankelige . >
helbredstilstand 9. Hvad er dit postnummer? |:|
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BILAG D
Korrelationstest

Korrelationstesten ses i Tabel 7. Der ses en signifikant
sammenheeng i tre tilfselde. Den fgrste korrelation er 0,531
mellem antal symptomer og rygning, hvilket indikerer at
jo flere symptomer man har, jo mere har man potentielt
rgget.

Den anden korrelation er pa -0,618 mellem symptomantal
og EQ-5D score. Korrelationen betyder at jo flere sympto-
mer patienten har, jo mindre bliver EQ-5D scoren.

Den sidste korrelation pa 0,418 ses mellem alder og ryg-
ning; jo hgjere alder, jo mere har man potentielt rgget.

T-test

En paired sample t-test pA HRQoL malt med EQ-5D og
VAS blev gennemfgrt i IBM SPSS Version 20. Forinden er
der fortaget en normalfordelingstest. Den udfgrte paired
sample t-test viser, som Kkorrelationstesten ogsa ggr det,
at der er ringe sammenhaeng mellem patienterne selvvur-
derede HRQoL (VAS) og den score de opnar med EQ-5D.
Dog viser testen, at VAS og EQ-5D varierer fra hinanden
med et signifikansniveau pa 0,007.

Tabel 7: Pearson’s korrelationstest

Symptom Kontakt
Veerdi (VAS) | Score (EQ-5D) | Alder | Rygning antal Umgdt behov | NA (tid)

Pearson Korrelation 1 0,170 -0,021 -0,026 -0,313 -0,389 0,060

Veerdi (Vas) Sig. (2-tailed) 0,487 0,931 0,910 0,146 0,067 0,785
N 23 19 20 22 23 23 23

Pearson Korrelation 0,170 1 -0,320 -0,233 -0,618%* -0,388 -0,019

Score (EQ-5D) Sig. (2-tailed) 0,487 0,182 | 0,323 0,003 0,082 0,935
N 19 21 19 20 21 21 21

Pearson Korrelation -0,021 -0,320 1 0,418%* 0,324 -0,207 -0,321

Alder Sig. (2-tailed) 0,931 0,182 0,047 0,132 0,344 0,135
N 20 19 23 23 23 23 23

Pearson Korrelation -0,021 -0,233 0,418* 1 0,531%* 0,099 0,098

Rygning Sig. (2-tailed) 0,910 0,323 0,047 0,006 0,637 0,642
N 22 20 23 25 25 25 25

Pearson Korrelation -0,313 -0,618%* 0,324 0,531** 1 0,612%* -0,066

Symptomantal Sig. (2-tailed) -0,146 0,003 0,132 0,006 0,001 0,743
N 23 21 23 25 27 27 27

Pearson Korrelation -0,389 -0,388 -0,207 0,099 0,612%* 1 -0,107

Umgdt behov Sig. (2-tailed) 0,067 0,082 0,344 0,637 0,001 0,595
N 23 21 23 25 27 27 27
Pearson Korrelation 0,060 -0,019 -0,321 0,098 -0,066 -0,107 1

Kontakt NA (tid) Sig. (2-tailed) 0,785 0,935 0,135 0,642 0,743 0,595

N 23 21 23 25 27 27 27

Tabellen viser korrelationen mellem syv variabler. Den skal laeses saledes: hvis der ses pa korrelationen mellem symptomantal og
EQ-5D score, ses en korrelation pa -0,618, hvilket betyder, at jo flere symptomer en patient har, jo lavere er deres EQ-5D score.
Signifikansniveauet er 0,003. Tallet 21 indikerer antallet af patienter der bade har en EQ-5D score og et symptomantal. NA:
Nyremedicinsk Ambulatorium *: Korrelationen er signifikant ved 0,01 **: Korrelationen er signifikant ved 0,05




BILAG E

Resultaterne fra tilleegsspgrgsmalene omhandlende, hvor
patienterne tror de kan modtage hjeelp i den sidste tid
med alvorlig sygdom, samt hvilke typer af problemer
sundhedsvaesenet yder hjelp/behandling for, ses i Figur
2.

M Lindring af fysiske

W Egen l=ge
problemer
B Hospital
M Lindring &f psykiske ¥ Hospice

problemer W Palliativt team

B Palliativ hospitalsafd.
W Lindring &f sociale

problemer H Plejehjem
W Hjemmepleje
B Lindring af W Forventerikke hjz=lp
eksistentielle/andelige )
problemer Ved ikke
= ved ikke H Andet

Figur 2: De to cirkeldiagrammer viser fordelingen af hvor patienterne forventer de kan fa hjelp, til deres problemer
i den sidste periode af deres sygdomsforlgb, samt hvilke typer af problemet de tror sundhedsvaesenet kan veere
behjelpelige med at lindre. Dette var anfort som tilleegsspergsmal pa Three-Levels-of-Needs spergeskemaet, se Bilag B
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