Sundhedsstyrelsen Forebyggelse og Borgernzere Sundhedstilbud

Fra: Vibeke Bastrup <viba@faxekommune.dk>

Sendt: 5. november 2015 12:02

Til: Sundhedsstyrelsen Forebyggelse og Borgernaere Sundhedstilbud
Cc: Tina Norking

Emne: Kommentarer til hgringsudkast

Til Sundhedsstyrelsen, Forebyggelse og Borgerncere Sundhedstiloud
Det er med stor interesse vi har lcest haringsmaterialet "KOL — Anbefalinger for tidlig opsporing, behandling,
rehabilitering og opfalgning”

Anbefalinger fil at styrke indsatsen i forhold fil tidlig opsporing, opfalgning, behandling og rehabilitering er vi
som kommune meget enige i, og det giver samtidig god mening i forhold fil revidering af
forlgbsprogrammet for KOL, der finder sted i Region Sjcelland for gjeblikket.

Faxe Kommunes bekymring er, at SST flere gange har udgivet anbefalinger som omhandler praktiserende
lceger, men trods dialog gennem KLU og praksismgder kan det veere sveert at f& implementeret disse
anbefalinger i den daglige praksis. Vi hdber i far inddraget PLO som samarbejdspart og ser frem fil, at & et
godt redskab til at styrke kvaliteten og samarbejdet til glcede for vores borgere med KOL.

Venlig hilsen

Vibeke Bastrup
Sundhedskonsulent
Direkte tif.: 56203385
Mobil tif.: 23457355
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Sundhedsstyrelsen Forebyggelse og Borgernzere Sundhedstilbud

Fra: SST hovedpostkasse pa DKMA

Sendt: 9. november 2015 13:30

Til: Sundhedsstyrelsen Forebyggelse og Borgernaere Sundhedstilbud
Emne: VS: hgring kol

Venlig hilsen / Best regards

Pia Pedersen
Informationsmedarbejder
Information Officer

T +45 44 88 95 95
dkma@dkma.dk

Leegemiddelstyrelsen

Direktionssekretariatet, Informationscenteret Danish Medicines Agency Directors’ Office, Information Centre
T+45 44 88 95 95

dkma@dkma.dk]

The Information Centre answers calls to the Danish Medicines Agency, the Danish Health Authority and the Danish
Patient Safety Authority.

Fra: Thomas [mailto:tomo®@live.dk]
Sendt: 8. november 2015 21:09

Til: Sundhedsstyrelsen

Emne: hgring kol

laest udkast med interesse, mangler der ikke et par erhvervsgrupper - kokke og pizzariamedarbejdere og kantine/
spisestedsmedarbejdere, der ofte eller regelmaessigt arbejder ved pizzaovne og friturekogere, de er jo langt fra
uddannet som bagere, en gruppe som i har med pa listen.

mht iltbehandling til sveer kol, sa er det mit indtryk fra de fa patienter jeg har med den diagnose, at apunktur altid
laves pa hvilende patienter, men ikke pa patienten udfgrende daglige funktioner, hvor jeg har eksempel pa at
fingerpulsoxymetri og symptomer viser betydende iltmangel bare ved fa minutters aktivitet i egen lejlighed, meni
hvile er tallene ikke til at lungemedicinsk vil bevillige iltbehandling, sa der bgr veaere kriterier for maling under
aktivitet som ligner alm daglige aktiviteter i hjemmet vh ta, alm praksis

Sent from my iPad.



Sundhedsstyrelsen Forebyggelse og Borgernzere Sundhedstilbud

Fra: Dorthe Jay <djay@alleroed.dk>

Sendt: 15. november 2015 22:58

Til: Sundhedsstyrelsen Forebyggelse og Borgernaere Sundhedstilbud

Cc: Lisbeth Pedersen; Anne-Mette Sgrensen; Lone Gade; Tine Mauritzon; Dorthe Jay
Emne: Allergd Kommune - Haring vedr. KOL - Anbefalinger for tidlig opsporing,

behandling, rehabilitering og opfalgning

Horing vedrorende KOL - Anbefalinger for tidlig opsporing, behandling,
rehabilitering og opfalgning

Samlet finder Allered Kommune, at hgringssvaret giver anledning til fglgende bemaerkninger:

Anbefalingernes brugbarhed

Anbefalingerne kan i hgj grad indga i prioriteringen af den patientrettede forebyggelse i Allersd Kommune,
da det strategisk og indholdsmaessigt understgtter det allerede igangsatte arbejde. Samtidig kan
anbefalingerne bidrage til at forstaerke systematik og kvalitetsudvikling af tidlig opsporing, rehabilitering
og opfelgning for KOL i kommunen.

Anbefalingernes relevans og udformning

Anbefalingerne synes relevante — der stilles dog spgrgsmal til, om der foreligger evidens bag anbefalingen
til praktisk madlavning pa s. 50 andet afsnit, 4. linje, da et sadan tilbud er bekosteligt for kommunerne at
praktisere.

Under punkt 6.3, s. 64, linje 1 ”"Opfglgning i kommune” star der, at opfglgning efter gennemfgrt kommunal
rehabilitering med fordel kan tilbydes efter 3, 6 og 12 maneder. Erfaringer fra flere kommuner i
optageomrade nord viser, at det er saerdeles vanskeligt at fa deltagerne til at mgde op til de planlagte
opfelgningsdage, hvorfor opf@lgningen nedprioriteres. | stedet bgr man overveje, at opfglgningen
forankres hos Almen Praksis i forbindelse med arskontrollen eller alternativt i et samarbejde med
patientforeninger.

Venlig hilsen

Dorthe Jay :: Forebyggelseskoordinator :: Allerad Kommune :: /Eldre og Sundhed :: :: 23347797 ::

Sikker kommunikation mellem Allerad Kommune og borgere/virksomheder henvises til "digital post" via Borger.dk og Virk.dk

Denne mail indeholder information, som er rettet til en bestemt person, virksomhed eller myndighed. Hvis du ikke er den tiltaenkte modtager, beder vi dig venli
svarfunktionen, og herefter slette mailen.
Enhver videregivelse, kopiering eller handling pa baggrund af denne mail og eventuelle vedhaeftede filer er forbudt, hvis du ikke er den tilteenkte modtager.



Sundhedsstyrelsen Forebyggelse og Borgernzere Sundhedstilbud

Fra:
Sendt:
Til:
Cc:
Emne:

Til rette vedkommende

Bitten Kirsch Beyer <bkbey@slagelse.dk>

17. november 2015 11:15

Sundhedsstyrelsen Forebyggelse og Borgernaere Sundhedstilbud

Conni Henriksen

Slagelse Kommune - Hgring: KOL - Anbefalinger for tidlig opsporing, behandling,
rehabilitering og opfelgning

Overordnet kan Slagelse kommune konkludere, at den kurs vi har sat for Slagelse kommunes tilbud
om telemedicin til KOL borgere, lever op til de forventninger til kommunerne der naevnes i

hgringsudkastet.

Slagelse kommune har derfor ingen kommentar til anbefalingerne, vi glaeder os over at kommunerne
nu kan arbejde ud fra samme anbefalinger.

Venlig hilsen

Bitten Kirsch Beyer
virksomhedsleder

SLAGELSE

Center for Sundhed og Omsorg
Sygepleje

Torvegade 15

4200 Slagelse

Dir. tiIf: 58 57 53 58
www.slagelse.dk




Horingsvar til ’KOL- anbefalinger for tidlig opsporing, behandling, rehabilitering og opfelgning af
Kronisk Obstruktiv Lungesygdom”

Overordnet kommentar.
Jeg tenker det vil vaere godt hvis man ville bruge den kommende DLS definition:
Terminologi til beskrivelse af sygdomsudvikling

Falgende terminologi introduceres til beskrivelse af lungesygdomme i slutstadiet. En feelles
terminologi vil i hojere grad medvirke til at kunne beskrive sygdomsstadierne mere preecist og pa
sigt medvirke til en forbedret kvalitet af behandlingen i de forskellige sygdomsstadier.

Kronisk lungesvigt:

"Kronisk lungesvigt” defineres som en tilstand hvor lungesygdommen medforer permanent nedsat
lungefunktion, og hvor daglige symptomer trods optimal standardbehandling begreenser patienten..
Lungefunktionsnedscettelsen kan mdles ved lungefunktion eller arteriel blodgas (hypoksemi og/eller
hyperkapni).

Patienter kan sdledes have kronisk lungesvigt pa baggrund af flere forskellige kroniske
lungesygdomme som f.eks. KOL eller lungefibrose. Betegnelsen definerer, at sygdommen er af en
sddan sveerhedsgrad, at palliativ tilgang, som beskrevet i DLS’ dokument, kan startes.

“Kronisk lungesvigt” er med uvis forventet restlevetid.
Terminalt lungesvigt:

Nar det kroniske lungesvigt bliver sd alvorligt at patienten vurderes med kort restlevetid betegnes
tilstanden som “terminalt lungesvigt”. Patienten er nu sd syg, at kriterierne for terminaltilskud er
opfyldte. Disse kriterier er defineret i afsnit 6 i denne klaringsrapport.

Terminal lungesygdom er med forventet restlevetid pa uger til mdneder og terminaltilskud bor
overvejes.

Snarligt doende:

"Snarligt doende” er, nar patienten vurderes i en tilstand hvor lindrende behandling alene er
indiceret, al and behandling er udsigtslos og doden forventes inden for timer til fa dage.

Terminal tilskud

Hvis man opfylder mindst to af nedenstdende kriterier bor der ansoges om terminaltilskud.:



. Mindst 2 indleggelser med KOL- exacerbation og eller én indleeggelse med NIV eller
respirator-behandling de seneste 6 mdyr.

. Opfylder indikation for permanent iltbehandling.

. Fald i fysisk aktivitet og stigende afheengighed af andre til hverdagsgoremal som f.eks.
madlavning og pakledning og/eller et fald i 6 minutters gangdistance pd mere end 30 m.

. BMI < 18 til trods for optimal erncering, herunder ernceringstilskud.

. Progredierende eller nydiagnosticeret sveer komorbiditet f.eks. cancer, hjertesygdom

(NYHA klasse I1I-1V) eller andet organsvigt.

Ved at bruge den sammen terminologi i sundhedsstyrelsen og i det legefaglige selskab vil vi styrke
muligheden for at denne terminologi ogsa vinde indpas i klinikken. Terminologien forsgge at give
mulighed for at besvarer 3 centrale spergsmal: hvornér starter den palliative indstats for KOL
patienter, Hvorndr skal der gives terminal tilskud og hvordan beskriver vi de KOL patienter hvor
behandlingen nedtrappes til rent symptom lindring.

Jeg vil i denne forbindelse ogsad mene at DLS’s indikation til terminal tilskud er en smule mere
nuancerede end blot at fokuserer pd indleggelser og ilt.

I beskrivelsen af FBP (felles planlening af behandlingsmal) kunne der henvises til DLS manual om
emnet. Denne er i hering med frist 1 december herefter vil den vere tilgeengelig pa DLS
hjemmesiden.

DLS definition pa FBP ber vel ogsa indskrives

Definition: Feelles planlcegning af behandlingsmal (FPB) er en kommunikationsproces mellem
behandlerteam, patient og pdarorende og omhandler livet med sygdom og symptomer. I denne
proces kan emner som behandlingsniveau og den sidste tid droftes, men FPB er ikke begreenset til
disse emner.

Hvis man velger at bruge DLS definitionerne kan beskrivelsen ”svaeer KOL” med fordel udskiftes
med “’kronisk lungesvigt pd baggrund af KOL”. Da svaer KOL oftest forstds som svert (mindre end
30 %) nedsat FEV1.

Mindre kommentarer

Side 40 —Rehabilitering er vel altid pr definition tveerfaglig?



Side 59- terminal tilskud efter DLS forslag?

Side 60 — formalet med at folge patienten er vel ogsa reducerer den patient oplevede samlende
sygdomsbyrde ?

Siden 84 — Beor der ikke ogsd henvises til ATS/ERS definition af lunge rehabilitering

“Pulmonary rehabilitation is a comprehensive intervention based on a thorough patient assessment
followed by patienttailored therapies that include, but are not limited to, exercise training,
education, and behavior change, designed to improve the physical and psychological condition of
people with chronic respiratory disease and to promote the long-term adherence to health-
enhancing behaviors.”

An Official American Thoracic Society/European Respiratory Society Statement: Key Concepts
and Advances in Pulmonary Rehabilitation

Martijn A. Spruit et al.

Venligst

Laege Kristoffer Marsa
Lunge og infektions medicinsk afdeling

Hospital Nordsjalland.



Janni Stauersbgll Kramer

Fra: Sundhedsstyrelsen Forebyggelse og Borgernaere Sundhedstilbud

Sendt: 18. november 2015 14:26

Til: Janni Stauersbgll Kramer

Emne: VS: Brgndby Kommune - Hgring: KOL - Anbefalinger for tidlig opsporing,

behandling, rehabilitering og opfalgning - Haringssvar fra Brandby Kommune.

Fra: Lars Ole Andersen [mailto:lod@brondby.dk]

Sendt: 18. november 2015 14:23

Til: Sundhedsstyrelsen Forebyggelse og Borgernzere Sundhedstilbud

Emne: Brgndby Kommune - Hgring: KOL - Anbefalinger for tidlig opsporing, behandling, rehabilitering og opfglgning
- Hgringssvar fra Brgndby Kommune.

Til Sundhedsstyrelsen
Angaende hgringsudkast til KOL — Anbefalinger for tidlig opsporing, behandling, rehabilitering og opfaglgning.

Kommunens KOL-sygeplejerske, Stine Lassen Nielsen, har gennemlaest udkastet og finder det interessant og
brugbart.

Vi har ikke yderligere kommentarer, andet end, at vi veerdszetter det store arbejde, vi kan se arbejdsgruppen har lagt
i udarbejdelsen af materialet.

Med venlig hilsen

Lars Ole Andersen
Sundhedskoordinator

BEREGNDBY KOMMUNE

Brondby Kommune, Social- og Sundhedsforvaltningen
Park Alle 160

2605 Brgndby

TIf: 4328 2306

Mail: lod@brondby.dk

Web: www.brgndby.dk/sundhedstilbud

S
at tjekke din digitale post i
fra det offentlige borger.dk

Fra: Sundhedsstyrelsen Forebyggelse og Borgernaere Sundhedstilbud [mailto:fobs@SST.DK]

Sendt: 30. oktober 2015 19:48

Til: Astma-Allergi Danmark; Dansk Lungemedicinsk Selskab/Lungeforeningen; Dansk Selskab for Almen Medicin;
Dansk Selskab for Fysioterapi; Dansk Selskab for Klinisk Ernaering (dske@dske.dk); Dansk Selskab for Kvalitet i
Sundhedssektoren; Dansk Sygepleje Selskab; Dansk Sygeplejerdd; Danske Fysioterapeuter; Danske Patienter; Danske
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Laegemiddel
Industri

Foreningen
I

Lersg Parkallé 101
2100 Kgbenhavn @
Telefon 39 27 60 60

Sundhedsstyrelsen Mail info@lif.dk
Forebyggelse og borgernaere sundhedstilbud

Islands Brygge 67

2300 Kgbenhavn S

Mail: fobs@sst.dk
18. november 2015

Haringssvar vedrgrende Sundhedsstyrelsens hgring over KOL — Anbefalinger for tidlig opspo-
ring, behandling, rehabilitering og opfalgning

Sundhedsstyrelsen har den 3. november 2015 sendt Anbefalinger for tidlig opsporing, behandling, re-

habilitering og opfalgning af KOL i hgring. Anbefalingerne er en opdatering af Sundhedsstyrelsens an-
befalinger fra 2007 og udformet med henblik pa at styrke den systematiske forebyggelsesindsats over
for mennesker med KOL samt at styrke kvaliteten i behandlingen, rehabiliteringen og opfglgningen af

KOL.

Lif hilser initiativet velkommen. Det er afggrende at styrke forudsaetningerne for optimal behandling af
sygdommen KOL, der har store menneskelige og samfundsgkonomiske omkostninger.

Lif repraesenterer den forskende Laegemiddelindustri og foreningens bemaerkninger vil som sadan re-
latere sig til anbefalingerne vedrgrende den farmakologiske behandling.

Lif finder det afggrende, at de overvejelser og anbefalinger, som fremgar af hgringsudkastet, ogsa un-
derstattes af de beslutninger, der tages i regi af medicintilskudssystemet. Medicintilskudssystemet har
som bekendt til formal at understatte borgernes lette og lige adgang til ngdvendig og tidssvarende me-
dicinsk behandling.

Manglende adheerens til den ordinerede medicinske behandling er en velkendt problemstilling inden
for behandlingsomradet. Det er positivt, at anbefalingerne szetter fokus pa initiativer og forhold, som
kan medbvirke til at styrke patienters adheerens over for den ordinerede medicinske behandling, herun-
der forhold omkring leegemidlers convenience profil. Disse overvejelser bgr ogsa indga i Sundhedssty-
relsens igangveerende revurdering af tilskudsstatus for leegemidler, der anvendes i behandlingen af
KOL. En vellykket behandlingsindsats forudseetter, at den ordinerende laege kan imgdekomme den
individuelle patients behov, ved at rdde over en bred vifte af medicinske behandlingsalternativer, der
kan ordineres med offentligt tilskud.

Anbefalingerne seetter ligeledes fokus pa tobaksafveenning. Lif konstaterer, at anbefalingerne rekom-
manderer, at patienter med KOL, som ryger, tilbydes henvisning til kursus i tobaksafveenning med ni-
kotinsubstitution og behandling med medicin, som nedseetter rygetrang. | den forbindelse fremheeves
det ogsa, at behandling med nikotinsubstitution og medicin, der nedsaetter rygetrangen, bar have hgj
prioritet, da den er meget omkostningseffektiv og har gavnlig effekt pa forlgbet af lungefunktionen og
pa overlevelsen.

Lif finder det som naevnt afgarende, at medicintilskudssystemet indrettes saledes, at systemet under-
stgtter de sundhedsfaglige anbefalinger i relation til behandling og rehabilitering af KOL.



Ui 2

I den forbindelse er det steerkt uhensigtsmaessigt, at medicintilskudssystemet er indrettet séledes, at
der ikke kan gives tilskud til leegemidler, der anvendes i behandlingen af nikotinafheengighed, i seserde-
leshed fordi den medicinske behandling i anbefalingerne beskrives som bade behandlings- og om-
kostningseffektiv. Sundhedsstyrelsen afslar imidlertid at yde tilskud til sddanne lsegemidler, fordi der
ikke ses at veere hjemmel til at yde tilskud til rygeafvaenningslaegemidler. Myndighedernes fortolkning
af Sundhedslovens § 154, stk. 1, og af medicintilskudsbekendtgarelsens § 6, stk. 3, nr. 1, medfgrer, at
rygeafvaenningsmidler er laegemidler, som udelukkende eller overvejende anvendes til formal, hvortil
der ikke med rimelighed kan forventes gkonomisk medvirken fra det offentlige sundhedsvaesen.

Set i lyset af den vaegt, som rygeafvaenning tillaegges i behandlingen af KOL, og de ressourcer, som
det offentlige anvender til rygeafveenning med andre virkemidler end de medicinske, fremstar det pa-
radoksalt, at medicintilskudslovgivningen, som Sundhedsstyrelsen administrerer, udger en barriere for
ibrugtagning af det mest effektive virkemiddel mod rygeafvaenning som tilmed vurderes at veere om-
kostningseffektivt.

En vellykket behandlings- og rehabiliteringsindsats pa KOL-omradet forudsaetter, at indretningen af
medicintilskudssystemet understgtter de sundhedsfaglige rekommandationer. De nuvaerende regler
udger en barriere for en medicinsk behandling, der vurderes at vaere savel behandlings- som omkost-
ningseffektiv. Lif finder derfor ogsa, at Sundhedsstyrelsen bgr opfordre Sundhedsministeriet til at aen-
dre denne del af medicintilskudslovgivningen i forbindelse med det forestaende serviceeftersyn af me-
dicintilskudsreglerne.

Venlig hilsen

Sgren Beicker Sgrensen
Chefkonsulent



NOTAT

KL’s hgringssvar vedr. KOL - Anbefalinger for tidlig
opsporing, behandling, rehabilitering og opfalgning

KL har med mail af 30. oktober 2015 modtaget hgringsmateriale vedrgrende
anbefalinger for KOL ang. tidlig opsporing, behandling, rehabilitering og op-
falgning.

Det har ikke veeret muligt at fa KL's hgringssvar politisk behandlet inden fri-
sten. KL fremsender derfor et forelgbigt hgringssvar og vil fremsende evt.
supplerende bemaerkninger, nar sagen har veeret politisk behandlet.

KL finder overordnet, at det er et meget fint, velskrevet og uddybet materi-
ale, som kommer omkring de mange facetter, der er i spil, nar personer med
KOL skal leve bedst muligt. Herunder beskriver materialet gode faglige over-
vejelser og forbedringsmuligheder til gavn for borgere med KOL.

KL vil bemeerke, at det er forventningen, at implementeringen af anbefalin-
gerne for KOL kan ske udgiftsneutralt.

KL har bade overordnede bemaerkninger og bemaerkninger til enkelte afsnit,
som vil fremga af nedenstaende.

Overordnede bemaerkninger

Der er behov for at praecisere sammenheaeng mellem de nye anbefalinger og
forlgbsprogrammet for KOL. | denne forbindelse er det veerd at naevne, at
nogle af anbefalingerne i nserveerende hgringsmateriale er mere omfattende
og vidtgaende end nogle af regionernes anbefalinger i forlgbsprogrammet.
Det geelder fx leengden af det superviserende traeningsforlgb, antal tree-
ningsgange og omfanget af opfglgning i kommunerne efter endt rehabilite-
ring.

Ulighed i sundhed er en vaesentlig faktor i udfordringerne med KOL. Et tema,
som Sundhedsstyrelsen senest har beskrevet i rapporten "Sygdomsbyrden i
Danmark” fra 2015 Der bar leegges mere vaegt pa social ulighed i de nye an-
befalinger, herunder hvordan den sociale gradient udtrykker sig i opsporing,
behandling og rehabilitering. Det skal her bemaerkes, at social ulighed er et
opmaerksomhedspunkt i forlabsprogrammerne for borgere med kronisk syg-
dom. Og emnet har stor opmaerksom i den kommunale rehabiliteringsindsats
til kronikere.

Samarbejdet med civilsamfund, fx patientforeninger, er ikke naevnt i hgrings-
materialet. Erfaringerne er imidlertid, at disse foreninger har stor viden om
de pagaeldende sygdomme og kendskab til malgrupperne, og at de er villige
til at indga et samarbejde og partnerskaber pd omradet.

Dato: 17. november
201517. november 2015

Sags ID: SAG-2015-00255
Dok. ID: 2114263

E-mail: SH@kl.d
Direkte: 370 329

Weidekampsgade 10
Postboks 3370

2300 Kgbenhavn
SWeidekampsgade 10
Postboks 3370

2300 Kgbenhavn S

ww.kl.d
Side 1 af 3



NOTAT

Flere steder i hgringsudkastet naevnes en kommende tvaersektoriel klinisk
kvalitetsdatabase pa KOL-omradet. KL indgar i udviklingen af dette arbejde
og skal gare Sundhedsstyrelsen opmaerksom pa, at en sadan lgsning des-
veerre ikke kan forventes at findes nationalt inden for de naeste par ar.

Bemaerkninger til enkelte afsnit

Afsnit 3 Medicinsk behandling

Det kunne veere interessant at have opmaerksomhed pa betydningen af gra-
tis nikotinerstatning for borgere, hvilket der bl.a. er erfaringer med fra Storry-
gerpuljen og projektet Sla tobakken.

Afsnit 4 Rehabilitering

Det ville veere af stor betydning, hvis der i anbefalingerne var mere fokus pa
pargrendesamarbejdet og indsatser, der kan forebygge social isolation, en-
somhed og depression. Social isolation og ensomhed kendes hos mange
borgere med KOL, og kan veere med til at forsteerke bivirkningerne ved syg-
dommen. Ligeledes ville det vaere gavnligt, hvis der var mere fokus pa ind-
dragelse af civilsamfund i denne forbindelse.

Der kunne gnskes en mere specifik vejledning ifht. rehabilitering af den er-
hvervsaktive borger. Lige som socialt udsatte borgere bgr fylde mere i dette
afsnit.

Omkring fysisk treening og patientuddannelser anbefales der i hgringsmateri-
alet hhv. sma hold og relativ kort varighed. KL skal ggre opmaerksom pa at
der i nogle kommuner er lange geografiske afstande, hvilket kan betyde, at
der kan veere langt fra borgerens hjem til det enkelte tilbud. Det vil veere en
fordel, hvis der i anbefalingerne blev taget hgjde for denne faktor i vurderin-
gen af borgerens udbytte af fysisk traening eller patientuddannelse.

Ved kostanbefalinger skrives kun "D-vitamintilskud” hvorimod der i Sund-

hedsstyrelsens gvrige anbefalinger star "D-vitamin kombineret med calcium”.

Og sa kan det undre, at der ikke naevnes noget om protein i kosten, efter-
som der ofte finder proteinnedbrydning sted hos de patienter, der ikke ople-
ver veegttab.

Det kunne gnskes, at anbefalingerne havde inddraget brug af PEP-flgjten
som hjeelp til at opbringe sekret.

Endelig vil KL gare opmaerksom pa, at der findes flere patientuddannelser
udover Leer at tackle. Fx Laering og Mestring, som ogsa er en evidensbase-
ret metode.

Afsnit 5 Palliation

De faglige kompetencer er i stor udstraekning til stede i kommunerne. Der vil
dog veere behov for uddannelse i forhold til den palliative indsats til borgere
med KOL, for at lgfte opgaven.

Afsnit 7: Organisering

Dato: 17. november
201517. november 2015

Sags ID: SAG-2015-00255
Dok. ID: 2114263

E-mail:MSH@kI.dk

SH@kl.d
Direk3370 3291te: 370
329

Weidekampsgade 10
Postboks 3370

2300 Kgbenhavn
SWeidekampsgade 10
Postboks 3370

2300 Kgbenhavn S
www.kl.dk

ww.kl.d
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NOTAT

En af de store udfordringer i dag er sektorovergangene, og det er helt es-
sentielt at det fungerer sa smidigt som muligt for rehabiliteringen af den en-
kelte borger. | dette arbejde ligger ogsa en opgave om at skabe klarhed om
hvem, der har hvilke opgaver. Et omrade, som med fordel kunne fylder mere
i KOL-anbefalingerne.

Det fremgar endvidere ikke tydeligt i hvilket omfang hhv. almen praksis og
kommuner skal lgse opgaver vedr. borgere med svaer KOL.

Endeligt bgr det preeciseres, at disetbehandling er en delegeret opgave.

Med venlig hilsen

Christian Harslgaf

Dato: 17. november
201517. november 2015

Sags ID: SAG-2015-00255
Dok. ID: 2114263
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2300 Kgbenhavn S
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Janni Stauersbgll Kramer

Fra: Sundhedsstyrelsen Forebyggelse og Borgernaere Sundhedstilbud

Sendt: 19. november 2015 11:00

Til: Janni Stauersbgll Kramer

Emne: VS: Glostrup Kommune - Hgringssvar- KOL - Anbefalinger for tidlig opsporing,

behandling, rehabilitering og opfalgning

Fra: Morten Skafte [mailto:Morten.Skafte@glostrup.dk]

Sendt: 19. november 2015 10:55

Til: Sundhedsstyrelsen Forebyggelse og Borgernzere Sundhedstilbud

Cc: Maybrith Gronemann

Emne: Glostrup Kommune - Hgringssvar- KOL - Anbefalinger for tidlig opsporing, behandling, rehabilitering og
opfelgning

Glostrup Kommune har ikke nogle kommentarer til hgringsmaterialet, ”’KOL — Anbefalinger for tidlig opsporing,
behandling, rehabilitering og opf@lgning”.

Med venlig hilsen

Morten Skafte
Drifts- og udviklingskonsulent

2§ GLOSTRUP

Center for Sundhed og Velfaerd
TIf. 4323 6100

Direkte: 4323 6544,
Radhusparken 2, 2600 Glostrup

www.glostrup.dk

Fra: Sundhedsstyrelsen Forebyggelse og Borgernaere Sundhedstilbud [mailto:fobs@SST.DK]
Sendt: 30. oktober 2015 19:48
Til: Astma-Allergi Danmark; Dansk Lungemedicinsk Selskab/Lungeforeningen; Dansk Selskab for Almen Medicin;
Dansk Selskab for Fysioterapi; Dansk Selskab for Klinisk Ernzering (dske@dske.dk); Dansk Selskab for Kvalitet i
Sundhedssektoren; Dansk Sygepleje Selskab; Dansk Sygeplejerdd; Danske Fysioterapeuter; Danske Patienter; Danske
Regioner; Ergoterapeutforeningen; Ergoterapifaglige Selskaber; Fagligt Selskab for Ernaeringsprofessionelle; Fagligt
Selskab for Konsultations- og Infirmerisygeplejersker; Fagligt Selskab for Lunge- og Allergisygeplejersker; Fagligt
Selskab for Sygeplejersker i Kommunerne; Foreningen af Kliniske Diaetister; KL; Laegeforeningen;
Laegevidenskabelige Selskaber; Praktiserende Laegers Organisation (PLO); Social- og Indenrigsministeriet;
Socialstyrelsen; DEP Sundheds- og Aldreministeriet; Region Hovedstaden; Region Midtjylland; Region Nordjylland;
Region Sjeelland; Region Syddanmark; Albertslund Kommune (albertslund@albertslund.dk); Allergd Kommune
(kommunen@alleroed.dk); Assens Kommune (assens@assens.dk); Ballerup Kommune (balkom@balk.dk); Billund
Kommune (kommunen@billund.dk); Bornholms Regionskommune (post@brk.dk); Brgndby Kommune
(brondby@brondby.dk); Brgnderslev Kommune (raadhus@99454545.dk); Draggr Kommune (dragoer@dragoer.dk);
Egedal Kommune (kommune@egekom.dk); Esbjerg Kommune (raadhuset@esbjergkommune.dk); Fang Kommune
(raadhuset@fanoe.dk); Favrskov Kommune (favrskov@favrskov.dk); Faxe Kommune
(kommunen@faxekommune.dk); Fredensborg Kommune (fredensborg@fredensborg.dk); Fredericia Kommune
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Sundhed & Omsorg
Rehabilitering

Spangbjerg Kirkevej 51 . 6700 Esbjerg

Dato 20. november 2015

Esbjerg Kommunes hgringssvar til KOL-anbefalinger

Generelt

Overordnet vurderes udkastet flot struktureret, overskueligt og gennem-
arbejdet i forhold til eksisterende evidens og klinisk praksis. Og rigtig
godt, at kapitlet om palliation er kommet med.

Udkastet efterlader dog primeert et lgsningsorienteret indtryk, hvor man
har forsggt at f4 det det hele med. Dette har resulteret i et markant min-
dre fokus pa en helhedsorienteret tilgang i mgdet med patien-
ten/borgeren og deres pargrende.

Kap. 2 Tidlig opsporing

I forhold til den initiale behovsvurdering mangler der en tydeligggrelse af
hvor vigtigt det er, at den sundhedsprofessionelle nar hele vejen rundt. Det
star som et appendix til allersidst efter 2.5.1.

Esbjerg Kommune anbefaler at der indledningsvis i kap. 2 er en pasus om-
kring en helhedsorienteret tilgang i forbindelse med initial vurderingen. Det
er essentielt for opsporingens nytteveerdi, at borgerens evne til at mestre
situationen bliver taget med i betragtningen.

Selve stadieinddelingen A, B, C, D s. 26 giver et godt billede p& forskellighe-
den indenfor KOL. Esbjerg Kommune tillader at supplere med den generiske
stratificeringsmodel, der arbejder med dimensionerne funktionsevne og me-
stringsevne. Kombinationen af disse giver et godt feelles billede af de udfor-
dringer vores borgere/patienter star over for. Se sidst i hgringssvaret.

Kap. 4 Rehabilitering
Den helhedsorienterede behovsafdeekning og ressourcevurdering er forud-
saetningen for baeredygtigheden af en efterfglgende rehabiliterende indsats.

Det falder i gjnene, at man kun eet sted i anbefalingerne taler om begrebet
indskraenket funktionsevne. Funktionsevnebegrebet defineres ellers bade i
forhold til personens ressourcer og begreensninger. Der er i anbefalingerne
ikke fokus pa at fa afdeekket personens ressourcer og parathed eller for s&
vidt at fa den sundhedsprofessionelles ressource-detekterende tilgang i spil.

Telefon
Telefax 76 16 16 17
= s-o@esbjergkommune.dk

- www.esbjergkommune.dk
EnergiMetropol
ESBJERG



: a0 Sundhed & Omsorg
n Rehabilitering

Helhedsorienteret tilgang med borgeren i centrum og den rehabiliterende
tilgang far indledningsvis ikke meget plads i kap. 4, hvor det ellers primeert
hgrer hjemme. Det ligger og roder rundt inden under afsnittet om patient-
uddannelse. Set i lyset af Sundhedsstyrelsens anbefalinger i dag i forlgbs-
programmerne omkring ICF og brugerinddragelse bgr dette synligggres me-
get mere ellers er der ikke en rgd trad igennem de forskellige programmer
og retningslinjer.

Hvis ICF ikke tydeligt er referencerammen, sa bliver det tilfaeldigt, hvad der
far lov til at fylde. Hvis diagnosen er i centrum, s& mister vi helheden og
borgeren. Hvis borgeren er i centrum, sa bliver vores indsatser baeredygtige.

Der savnes desuden en tydeligere anbefaling for behovet for forlgbskoor-
dinerende funktion, nar vi har med de allermest sarbare at ggre (gruppe
D i modellen nedenfor) — bade under kapitlet for rehabilitering og under

kapitlet for palliation.

Der er i dag evidens for, at telemedicinske Igsninger er med til at under-
stgtte handlekompetence, mestring af KOL samt feerre indleeggelser. In-
den for rehabilitering og patientrettet forebyggelse er det et delelement,
der bgr medtages i anbefalingerne.

Det er en vigtig forudsaetning, hvis vores indsatser skal nytte pa lang sigt, at
indsatsen tilretteleegges sammen med borgeren med udgangspunkt i borge-
rens behov, ressourcer, motivation og parathed. Kunsten er derfor at om-
seette evidensen i en brugerinddragende praksis.

ICF - stratificeringsmodel

—

Egen mestring af
funktionsevnenedsaettelse

Hgj F
Gruppe A Gruppe B

-Afg t - Kompliceret

funktionsevne - i

nedsatielse nedsattelse

- God mestringsevne - God mestringsevne
Kompleksitet af
funktionsevne-

nedszettelse

Gruppe D

nedsattelse nedsattelse

- Nedsat mestringsevne - Nedsat mestringsevne

Generisk stratificeringsmodel, Esbjerg kemmune 2012



Hgje-Taastrup
&

| Kommune

SUOC - Team Sundhed og Udvikling 16-11-2015

Hgringssvar

I Hgje-Taastrup Kommune bifaldes de fremsatte anbefalinger, da de fremstar
velunderbyggede og overensstemmende med den nuveerende praksis.

Hgje-Taastrup Kommunes eneste kommentar til hgringsmaterialet relaterer sig til afsnittet
vedrgrende medicinsk behandling. I boksen pd side 31 under overskriften “Behandling i
hjemmet”, kan man med fordel tilfgje, at; “far kommunernes akutteam en rammedelegation,
kan de have medicin til akutte situationerne liggende, hvormed den akutte behandling kan
opstartes lige s snart forvaerringen indtraeffer under forudsaetning af, at behandlingen
foregar i teet samarbejde med laegen”.

Hgje-Taastrup Kommune har ikke yderligere kommentarer.

Sagsbehandler Doknr. Sagsnr.
SisellLa 276337/15 15/23986



Notat

Danske Fysioterapeuter
Fag & Erhverv

Til: Sundhedsstyrelsen, Forebyggelse og Borgerneere Sundhedstilbud

Haring vedr. KOL — Anbefaling for tidlig opsporing,
behandling, rehabilitering og opfalgning

Danske Fysioterapeuter har med interesse laest udkast til KOL-anbefalinger Dato:
for tidlig opsporing, behandling, rehabilitering og opfelgning. Indledningsvis vil ~ 17. november 2015
vi gerne kvittere for det brede og tveerfaglige perspektiv i anbefalingerne. Vi

henviser til hgringssvaret fra Dansk Selskab for Fysioterapi for uddybende Ef'gf‘y';io. i
faglige bemaerkninger.

TIf. direkte:
Fysisk treening fremheaeves som en central del af rehabiliteringsindsatsen. | +45 3341 4659

takt med KOL-sygdommen udvikler sig, stiger kompleksiteten bl.a. som fglge
af tilstedende sygdomme fx osteoporose. Skal denne kompleksitet i sygdoms-
billede hos patienterne imgdekommes, forudsaetter det viden om at forebygge
og behandle funktionsnedseettelser ved brug af fysisk treening og aktivitet.
Samt metoder til at tilpasse og dosere traening ud fra viden om patologi. Feer-
digheder som fysioterapeuter besidder.

Derfor undrer det os, at man i beskrivelsen af kompetencer i at tilrettelsegge
den fysiske treening, anvender begrebet "sundhedsprofessionelle”. Uden at
forholde sig til, hvilke sundhedsprofessionelle, der er bedst egnet til at vare-
tage den fysiske traening. Vi mener, at kvaliteten i indsatsen styrkes, nar de in-
volverede sundhedsprofessionelle anvender deres kernekompetencer. For fy-
sioterapeuter er det, at tilrettelaegge individuelt tilpassede og superviserede
treeningsindsatser med afsaet i viden om patologi, patientens tidligere erfaring
med fysisk aktivitet samt gnsker.

Vi savner desuden, at der gives anbefalinger om lungefysioterapeutiske be-
handling fx andedraetskontrol, handtering af hoste og brug af PEP-flgjter. Som
falge af, at borgerne udskrives tidligere fra hospitalerne, harer vi fra de kom-
munalt ansatte fysioterapeuter, at de i stigende grad finder det ngdvendigt at
udfgre lungefysioterapi. Bl.a. til eeldre borgere, som udskrives til dagnrehabili-
tering. Denne udvikling bgr anbefalingerne afspejle og derfor indeholde en be-
skrivelse af god praksis i almindelig lungefysioterapi. | hgringsudkastet frem-
gar i en fodnote, at den almindelige lungefysioterapi ikke er medtaget. Vi er
uforstdende over for dette fravalg.

Danske Fysioterapeuter www.fysio.dk
Holmbladsgade 70 Telefon: +45 33414620
DK-2300 Kgbenhavn S Mail: fysio@fysio.dk

1/2



Som et alternativ til at tilfgje et selvsteendigt afsnit om lungefysioterapi, kan det
foldes ud i afsnittet om mestring af dyspng i forbindelse med dagligdagsaktivi-
teter. En indsats, som benaevnes ergoterapeutisk traening. En betegnelse som
vi stiller spgrgsmal ved.

Danske Fysioterapeuter star naturligvis til radighed for uddybning af ovensta-
ende og andet som matte udspringe af hgringssvaret.
Med venlig hilsen

Karen Langvad
Faglig chef
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HOLSTEBRO KOMMUNE Side 1/1
Radhuset « 7500 Holstebro

Sundhedsstyrelsen Dato: 13-11-2015
Sagsnr.: 29.00.00-K04-6-15

Henv. til: Steffen Barstad
Ledelsessekretariatet

Direkte tIf.: 9611 4102
Afdeling tlf.:9611 7585
Kultur.Sundhed@Holstebro.dk
www.holstebro.dk

Haringssvar fra Holstebro kommune vedrgrende, Kol - Anbefalinger for tidlig
opsporing, behandling, rehabilitering og opfalgning

Overordnet er programmet meget velskrevet og kommer omkring de mange facetter,
der er i spil, nar mennesker med KOL skal leve livet.

Specifikke kommentarer:

Afsnit 3

S. 31

Akut forveerring (exacerbation):

- tilfgje: vurdere om kommunens tilbud kan erstatte indleeggelse, eks. ved anvendel-
se af akupladser.

- tilfgje: brug af pepflgjte som hjeelp til at opbringe sekret.

s. 39:

Hvis effekten af en behandling skal vurderes ud fra de skrevne parametre, vil det
kraeve at der males pa alle parametre far opstart af behandling.

S. 40:

Rigtig flot beskrivelse af effekten af faellesskaber, og traeningsnetveerk, ogsa udenfor
det etablerede system. Relevant fokus pa fremtidig forskningsbehov.

s.41

Overveje om nikotinsubstitution kan gives gratis pa lige fod med influenza (jvf. resul-
tater fra Koldingprojektet: "sla tobakken, livet er takken”)

S. 46

Under afsnittet opfglgning: Tilfgje guide til traeeningsnetveerk i lokalomradet efter
endt traening i det kommunale regi, for at opretholde det opnaede treeningsniveau og
betydningen af at indgé i et feellesskab.

s.50 +51

Der findes flere patientuddannelser udover Leer at tackle, fx Laering og Mestring som
ogsa er en evalueret og evidensbaseret metode.

Metoden lever desuden op til de kompetencer, der er beskrevet i det naeste afsnit, da

undervisningen forestas af fagpersoner og en erfaren patient. (Leering og mestring Pati-
entuddannelse pa deltagernes preemisser, Kvantitativ evaluering, © Folkesundhed og Kvalitetsudvik-
ling 2012)

Med venlig hilsen

Steffen Barstad

Sekretariatsleder



Sundhedsstyrelsen Forebyggelse og Borgernzere Sundhedstilbud

Fra: Vibeke Kreemmergaard <vibeke.kraemmergaard@aalborg.dk>
Sendt: 20. november 2015 10:53

Til: Sundhedsstyrelsen Forebyggelse og Borgernaere Sundhedstilbud
Emne: Svar til hgringsudkast - KOL- anbefalinger

Til Sundhedsstyrelsen.

Med interesse har vi i Sundhedscenter Aalborg laest udkastet til KOL - anbefalinger for tidlig opsporing, behandling,
rehabilitering og opfglgning.

Vi har fglgende kommentarer:

Generelt er det et godt materiale.
En styrke at have fokus pa den ergoterapeutiske indsats, arbejdsmarked, palliation, brug af lungealder som
motivationsfaktor, kvalitetssikring. Tilslutning til dizetist afsnittet.

Vi kunne savne en definition af eksercabation og udholdenhedstraning/konditionstraening.
Endelig et stgrre fokus pa den telemedicinske indsats.

Venlig hilsen

Vibeke Kreammergaard
Sundhedscenterleder

Aalborg Kommune
Sundheds- og Kulturforvaltningen
Sundhedscenter Aalborg, Nordkraft, Niveau 9 Teglgards Plads 1, 9000 Aalborg

TIf.: 9931 3457

Mobil: 2520 3457

Mail: vibeke.kraemmergaard@aalborg.dk
www.facebook.com/sundhedscenter




ﬁr‘ </ Ishoj Kommune

%" ) ‘Sundhed & /Eldre

Sundhedskoordinator:
Lise Jgrgensen
Telefon43 57 76 00
Email: Igj@ishoj.d

Ishgj 20. november 2015

Administrativt hgringssvar pa: KOL- Anbefalinger for tidlig opsporing,
behandling, rehabilitering og opfalgning.

Ishgj Kommune har forholdt sig til: KOL- Anbefalinger for tidlig opsporing, behandling, rehabilitering og
opfalgning. Anbefalingerne vil sikre vores borgere med KOL bedre mulighed for at fa diagnosticeret deres
sygdom hurtigere samt at starte behandling og rehabilitering tidligere.

Vi ser dog nogle enkle udfordringer:

Det anbefales, at hovedvagten af undersggelser og behandling af de fleste borgere med KOL varetages i
almen praksis i et formaliseret tveerfagligt og tveersektorielt samarbejde med kommuner og sygehuse. Det
er dog et stort problem, at der i kommuner med mange udsatte borgere — og dermed ogsa mange borgere,
der har KOL - er mangel pa praktiserende lzeger. Det betyder jo netop, at mange borgere med KOL ikke far
den ngdvendige behandling.

Ishgj Kommune ser positivt pa en gget rehabiliterende indsats overfor borgere med KOL. Det er positivt,
at flere borgere kommer i rehabiliteringsforlgb i kommunerne, i det omfang et er fagligt forsvarligt, samt at
der sker en efterfglgende opfalgning pa rehabiliteringsindsatsen. Der er dog her tale om bade
opgaveglidning og opgaveudvidelse i kommunerne, hvilket der skal tages stilling til, inden det udmgntes i
et forlabsprogram.

Med venlig hilsen

Per Tostenzs
Sundheds- og Aldrechef
Ishgj Kommune

Ishgj Ra&dhus ¢Ishgj Store Torv 20 ¢ 2635 Ishgj ¢ Telefon 43 57 75 75 ¢ Fax 43 57 72 13 + Ishojkommune@ishoj.dk
www.ishoj.dk ¢ Abningstid: Man./tirs./ons./tors. kl. 10-14, torsdag ogsé kl.15-16.30, fredag kl. 10-13



Sundhedsstyrelsen Forebyggelse og Borgernzere Sundhedstilbud

Fra: Maria Schultz <masz@sim.dk>

Sendt: 21. november 2015 19:47

Til: Sundhedsstyrelsen Forebyggelse og Borgernaere Sundhedstilbud

Emne: Sv: Hgring: KOL - Anbefalinger for tidlig opsporing, behandling, rehabilitering og

opfalgning - Haringsfrist d. 23/11-15 (SIM Id nr.: 290567)

Til Sundhedsstyrelsen,

Social- og Indenrigsministeriet har ikke bemaerkninger til den fremsendte haring over "KOL - Anbefalinger for tidlig
opsporing, behandling, rehabilitering og opfalgning”.

Mvh.

Maria Schultz

Fuldmaegtig

Lovkoordinering og Internationale forhold
41851118

masz@sim.dk

xl

Social- og Indenrigsministeriet
Holmens Kanal 22

1060 Kgbenhavn K

Telefon: 3392 93 00
www.sim.dk

Til: Viborg Kommune (viborg@viborg.dk), Vesthimmerlands Kommune (post@vesthimmerland.dk), Ballerup
Kommune (balkom@balk.dk), Gentofte Kommune (gentofte@gentofte.dk), Varde Kommune
(vardekommune@varde.dk), Tander Kommune (toender@toender.dk), Vejle Kommune (post@vejle.dk),
Faaborg-Midtfyn Kommune (fmk@faaborgmidtfyn.dk), Fang Kommune (raadhuset@fanoe.dk), Tarnby
Kommune (kommunen@taarnby.dk), Bornholms Regionskommune (post@brk.dk), Regdovre Kommune
(rk@rk.dk), Erg Kommune (post@aeroekommune.dk), Solrgd Kommune (kommune@solrod.dk), Odder
Kommune (odder.kommune@odder.dk), Leesg Kommune (kommunen@laesoe.dk), Halsnees Kommune
(mail@halsnaes.dk), Horsens Kommune (horsens.kommune@horsens.dk), Hillerad Kommune
(hillerod@hillerod.dk), Ikast-Brande Kommune (post@ikast-brande.dk), Hjgrring Kommune
(hjoerring@hjoerring.dk), Lemvig Kommune (lemvig.kommune@lemvig.dk), Holstebro Kommune
(kommunen@holstebro.dk), Holbaek Kommune (post@holb.dk), Herning Kommune
(kommunen@herning.dk), Aalborg Kommune (aalborg@aalborg.dk), Thisted Kommune
(thistedkommune@thisted.dk), Furesg Kommune (furesoe@furesoe.dk), Guldborgsund Kommune
(kommunen@guldborgsund.dk), Vordingborg Kommune (post@vordingborg.dk), Haderslev Kommune
(post@haderslev.dk), Aabenraa Kommune (post@aabenraa.dk), 'dadi@dadl.dk’ (dadi@dadl.dk), 'etf@etf.dk’
(etf@etf.dk), info@danskepatienter.dk (info@danskepatienter.dk), dsam@dsam.dk (dsam@dsam.dk),
'dsr@dsr.dk' (dsr@dsr.dk), Danske Regioner (regioner@regioner.dk), 'etf@etf.dk’ (etf@etf.dk),
'fysio@fysio.dk' (fysio@fysio.dk), Dansk Sygepleje Selskab (dasys@dasys.dk), Info (info@astma-allergi.dk),
post@vejenkom.dk (post@vejenkom.dk), Praktiserende Laegers Organisation (PLO (PLO@dadl.dk),
'kontakt@rsyd.dk' (kontakt@rsyd.dk) (kontakt@rsyd.dk), post@diaetist.dk (post@diaetist.dk), info
(info@socialstyrelsen.dk), Skanderborg Kommune (skanderborg.kommune@skanderborg.dk), Gribskov
Kommune (gribskov@gribskov.dk) (gribskov@gribskov.dk), KL, Kommunernes Landsforening (kl@kl.dk),
Herlev Kommune (herlev@herlev.dk) (herlev@herlev.dk), Hedensted Kommune (raadhus@hedensted.dk)
(raadhus@hedensted.dk), Gladsaxe Kommune (kommunen@gladsaxe.dk), Samsg Kommune
(kommune@samsoe.dk), Ishgj Kommune (ishojkommune@ishoj.dk), Greve Kommune (raadhus@greve.dk),
'Region Midtjylland' (kontakt@regionmidtjylland.dk), 'Region Hovedstaden' (regionh@regionh.dk), 'Region
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Dansk Selskab for Fysioterapi 22. november 2015

Hgring: KOL - anbefalinger for tidlig opsporing, behandling, rehabilitering
og opfglgning

Til: Sundhedsstyrelsen

Dansk Selskab for fysioterapi (DSF) har med interesse laest KOL — anbefalinger for tidlig op-
sporing, behandling, rehabilitering og opfglgning. DSF takker for muligheden for at afgive hg-
ringssvar og kvitterer for et systematisk arbejde.

DSF har i naerveerende brev samlet et hgringssvar fra faglige selskaber i fysioterapi. Vi hdber
arbejdsgruppen og Sundhedsstyrelsen finder kommentarerne i hgringssvarene anvendelige
at arbejde videre med i kvalificeringen af den aktuelle anbefaling. Safremt der er opklarende
sporgsmal eller yderligere behov, er vi naturligvis behjzelpelige.

Dette hgringssvar er udarbejdet med input fra:
o Dansk Selskab for Hjerte- og Lungefysioterapi

e Dansk Selskab for Fysioterapi i Gerontologi og Geriatri

Overordnede bemaerkninger

Dansk Selskab for Fysioterapi har noteret sig de to faglige selskabers hgringssvar og hen-
leder seerlig til opmaerksomhed p& selskabernes hgringssvar.

De undrer Dansk Selskab for Fysioterapi at Sundhedsstyrelsen anvender en betegnelse
som “ergoterapeutisk traening”. Vi kender ikke definitionen af denne "traeningsform” samt
evidensgrundlaget for denne traeningsform, og stiller spgrgsmalstegn ved hvor denne
"treeningsmodalitet” adskiller sig unikt fra andre evidensbaserede rehabiliteringsmodalite-
ter til personer med KOL.

Fysioterapeuter i Danmark behandler og rehabiliterer personer med KOL hvor der er fokus
pa bade funktionstraening samt andengdshandtering i forbindelse med ADL aktiviteter. Vi
finder det derfor besynderligt at ergoterapi fremhaeves som unik faggruppe pa disse tiltag,
dels da vi ikke er bekendt med deres patent pa denne rehabiliteringsindsats, dels fordi fy-
sioterapi ogsa fokuserer pa dette.

Sundhedsstyrelsen og arbejdsgruppen bedes derfor give en velargumentere hjelm samt
fremhaeve ergoterapis unika som faggruppe, som ggr at kun de kan funktionstraene og
handtere &ndengd under ADL aktivitet hos personer med KOL. Videre bedes der gives pree-
senteres definitionen og evidensgrundlaget for "ergoterapeutisk traening” inden denne an-
befaling publiceres og offentligggres.

Dansk Selskab for Fysioterapi er enige i vores faglige selskabers bekymring af tvetydige
anbefaling om interventionsvalg. Generelt efterspgrger Dansk selskab for Fysioterapi fort-
sat en mere markant og tydeligere praksis udfoldelse i flertallet af de anbefalinger sund-
hedsstyrelsen producerer. Sundhedsstyrelsen skal roser for at give intensitetsanbefalinger.
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Desveerre fremkommer de tydeligt at arbejdet er akademisk og langt fra virkeligheden,
nar der anbefales videnskabelige intensitetsredskaber der ikke er realiserbare i KOL reha-
biliteringer i regioner og kommuner. Vi bidrager naturligvis gerne med en kvalificering af
dette, matte det vaere ngdvendigt.

Vedrgrende malemetoder

Dokumentation og effektmonitorering af fysioterapeutisk og rehabiliterende praksis star
hoijt pa selskabets dagsorden. Dansk Selskab for Fysioterapi bifalder systematisk anven-
delse af relevante resultatindikatorer og maleredskaber, og gerne bidrager i en kvalifice-
ring af dette. Derfor er vi enige i de problemstillinger der fremhaeves af begge faglige sel-
skaber. Vi stgtter sdledes gnsket om en uddybning omkring brug og anvendelse af male-
redskaber til screening og maling af effekt i den aktuelle anbefaling.

Vedrgrende implementering

Dansk Selskab for Fysioterapi imgdekommer afsnittet omkring implementering, men finder
mange spgrgsmal ubesvaret, herunder sektor ansvar for tidlig KOL rehabiliteringsindsats
efter exacerbation, skal denne foregdr i regionalt regi eller kommuner eller bade og. Af-
snittet kan med fordel specificeres.

p.v.a. Dansk Selskab for Fysioterapi

Med venlig hilsen

Henrik Hansen
Faglig konsulent
Dansk Selskab for Fysioterapi

Holmbladsgade 70
2300 Kgbenhavn S

Tel.: +45 33414612
E-mail: kontakt@dsfys.dk
Web: www.danskselskabforfysioterapi.dk
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' Dansk Selskab for
hjerte og lungefysioterapi

Hgring: KOL - anbefalinger for tidlig opsporing, behandling, rehabilitering
og opfalgning

Til: Sundhedsstyrelsen

Overordnede bemaerkninger

Dansk Selskab for Hjerte og Lungefysioterapi har afventet opdateringen af Sundhedsstyrelsens
anbefalinger for tidlig opsporing, behandling, rehabilitering og opfglgning af KOL. Vi kvitterer
for et flot introduktionsafsnit til sygdomsbyrden KOL, samt inddragelsen af det brede og tveer-
faglige perspektiv i anbefalingerne.

Specifikke bemaerkninger

Vi er ikke enige i, at MRC og CAT som enkeltstdende redskaber evner at give en fagligt fyldest-
gorende vurdering af aktivitets- og funktionsniveauet hos mennesker med KOL.

| anbefalingen skrives det, at styrketraening og konditionstraening optimalt bgr kombineres,
men er ligevaerdige hver for sig. Der antages, at veere bade patofysiologiske og patoanatomi-
ske forskelle ved de to treeningsmodaliteter henholdsvis styrketraening og konditionstraening.
Det er erkendt, at saerligt nedsat muskelstyrke er staerkt associeret med basal funktionssvaek-
kelse. Derfor bekymrer det Dansk Selskab for Hjerte- og Lungefysioterapi, at der ikke gives en
steerkere anbefaling for kombinationen af modaliteterne, da der netop her er pavist staerkere
muskulatur, ogsa selvom det korrekt er et surrogatmal. Vi er bekymret for, at den ligeveerdige
fremstilling mistolkes af modtagerne i den fremstilling anbefalingerne har i sin nuveerende
form.

Vi er endvidere bekymret for, at de nuvaerende anbefalinger bygger pa RCT, der er “renpole-
rede” og saledes ikke indeholder den ”sande” gruppe af funktionssvaekkede mennesker med
KOL, der risikerer underprioriteret styrketraening, fordi traeningsmodaliteterne beskrives ”lige-
veerdige”.

Valger Sundhedsstyrelsen og arbejdsgruppen at fastholde den nuvaerende form, bgr der som
minimum indskrives, hvordan der nationalt kan screenes enesartet for nedsat muskelstyrke,
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nedsat udholdenhed og kondition, nedsat funktion, saledes, at valget af traeningsmodalitet
kvalificeres.

Vedrgrende traeningsintensitet, finder selskabet det decideret problematisk endnu engang at
praesentere, at udholdenhedstraning og konditionstraning bgr forega ved 60-90% af maksi-
mal iltoptagelse. Der star ikke anfgrt, at alle mennesker med KOL systematisk og Igbende skal
have udfgrt en cardio pulmonal exercise test (CPET), hvor maksimal iltoptagelse oplyses,
hvorpa traeningsintensitet kan fastsaettes. Hvordan forestiller Sundhedsstyrelsen og arbejds-
gruppen sig, at denne anvisning skal anvendes i praksis? Beskrivelsen er enormt ukonkret og
langt vaek fra virkeligheden i regioner og kommuner.

Sundhedsstyrelsen og arbejdsgruppen opfordres til - som minimum - ogsa at beskrive en an-
den mere brugbar markegr for intensitet, der kan anvendes i rehabiliteringen i region og kom-
muner.

Der star anfgrt, at traening skal have en varighed af 30-60 minutters varighed. Betyder det, at
traening ikke ma vare mere end 60 minutter? Eller betyder det, at treening som minimum skal
vare 30-60 minutter. Det kan med fordel tydeligggres, herunder overvejelserne bag.

Tilsvarende bgr treening straekke sig fra 8-12 uger. Betyder det, at treening frarades at vare
lengere end 12 uger og frarades at vare mindre end 8 uger? Det kan med fordel tydeligggres,
herunder overvejelserne bag.

Vi er bekymret for om den reference, hvorpa Sundhedsstyrelsen og arbejdsgruppen anbefaler
ilttilskud under traening, hvis personen desaturerer til under 80%, er anvendt korrekt (The
long-term effect of ambulatory oxygen in normoxaemic COPD patients: A randomised study;
Thomas Ringbaek et al, 2013). | studiet gives patienterne konstant ilt, bade under treening og i
eget hjem.

Vi gnsker tydeligere anbefalinger for eller imod, at mennesker med KOL skal have viden om
effekt af traening og respirationsgvelser samt respirations- og sekretmobiliserende teknikker.

Anbefalingen anvender begrebet “Ergoterapeutisk traening”. Det er en betegnelse, som vi stil-
ler spgrgsmal ved. Hvad daekker begrebet ”ergoterapeutisk treening” over? Og hvordan adskil-
ler og bidrager det patofysiologisk og patoanantomisk sammenlignet med andre treeninger?

Selskabet er ikke bekendt med et begreb, der eksempelvis hedder “fysioterapeutisk traening”,
men operer inden for behandlingsmodaliteter, adfaerdsmodificerende samtale. Vi er skeptiske
omkring evidensgrundlaget og heraf anbefalingen for “"ergoterapeutisk traening”. Vi henstiller
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til, at dette klart og tydeligt skitseres, ogsa da der specifikt fremfgres en faggruppe. Dansk Sel-
skab for Hjerte- og Lungefysioterapi er ikke bekendt med ergoterapi som fagligt patent pa ADL
og funktionstreening samt ressourcebesparende adfaerd. Dette varetages af flere faggrupper
herunder ogsa andengdhandtering i forbindelse med udfgrelse af daglige aktiviteter.

Vedrgrende monitorering

Det anbefales, at bade 6 minutters gang test og Shuttle Walk test kan anvendes. Selskabet er
bekendt med en variation i anvendelsen af Shuttle Walk testen i Danmark. Saledes anvendes
Shuttle Walk testen i sin fulde form nogle steder, andre steder anvendes enten IncrSWT eller
EndSWT. Denne test variation gnsker vi elimineret og opfordrer til, at denne anbefaling tyde-
ligger, hvorledes Shuttle Walk testen bgr anvendes med henblik pa at reducere dokumentati-
onsvariationen.

Vedrgrende implementering

Hvordan taenkes opgaven reelt Igst for eksempel i henhold til tidlig rehabilitering efter exacer-
bation? Hvem har ansvaret? Og er det pa genoptraeningsplan (GOP)? Kan ALLE efter en
exacerbation tilbydes tidlig rehabilitering pa hospitalet pa baggrund af en GOP? Eller er det
kommunens opgave at have et tilbud?

Afsnittet bgr specificeres yderligere.

Med venlig hilsen
Pernille Villumsen
p.v.a. Bestyrelsen i Dansk Selskab for Hjerte- og Lungefysioterapi

Web: http://www.hjerte-lungefysioterapi.dk/
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Dansk Selskab for Fysioterapi i Gerontologi og Geriatri dato 18.11.2015.

Anbefaling: Anbefalinger for tidlig opsporing, behandling, rehabilitering og
opfalgning af Kronisk Obstruktiv Lungesygdom, KOL, i hgring

Til: Sundhedsstyrelsen

Overordnede bemaerkninger

Dansk Selskab for Fysioterapi i Gerontologi og Geriatri mener det er en grundig gennem-
gang af evidensen omkring anbefalinger for tidlig opsporing, behandling, rehabilitering og
opfglgning af Kronisk Obstruktiv Lungesygdom, KOL.

Specifikke bemaerkninger

Ved hospitals udskrivelser er det vigtigt under opgave og ansvarsfordeling, at huske, nar
patienterne ved udskrivelserne kan have behov for superviseret specialiseret genoptrae-
ning pa hold, som foregdr pa hospitalerne med laegefaglig bistand ved behov. Da nogle af
patienterne stadig er respiratoriske darlige og er ilt afhaengige. Derefter kan de overga til
videre vedligeholdende traening i kommunen.

Det er en god ide at patienterne/borgerne bliver fulgt gange 1-2 arligt i forhold til den
langvarige effekt af traeningen.

I forhold til tests kan f.eks. 6 min. gangtest bruges, men vigtigt at det bliver standardise-
ret i hele landet.

Vigtigt med traening gange 2 om ugen.

Vedrgrende implementering

Det er vigtigt, at huske pa, at borgerne ikke bliver presset til at skulle gennemfgrer scree-
ning, som sygeligggr ungdvendigt mange mennesker.

Patient og praksis inddragelse

Vigtigt at huske pa medinddragelse af borgerne, sd de fgler ejerskab overfor projektet, sd
det vil lykkedes i stgrre grad.

Med venlig hilsen
Annette Storm

p.v.a. Bestyrelsen i Dansk Selskab for Fysioterapi i Gerontologi og Geriatri.
Mail: astorm@mail.




Aarhus d. 22. november 2015

Til Sundhedsstyrelsen

att. Jette Blands

Emne: Horinssvar vedrorende: KOL —Anbefalinger for tidlig opsporing, behandling,
rehabilitering og opfolgning.

Undertegnede overleger ved Respirationscenter Vest, Operations- og Intensiv afdeling Ost, Aarhus
Universitetshospital, fremsender hermed kommentarer til ovenstaende emne.

Vi er ganske vist ikke nzvnt som heringsparter i horingsbrevet pa heringsportalen, men héber
naturligvis at Sundhedsstyrelsen vil tage vedheftede bemeerkninger med i overvejelserne inden den

endelige anbefaling udfzerdiges.

Vi bemerker tillige med en vis undren, at Dansk Selskab for Anzstesiologi og Intensiv Medicin
tilsyneladende ikke har veeret med i arbejdet med anbefalingerne eller er pa heringslisten.

venlig hilsen
pva nedenstaen
ens K. Skadbo
Ole Norregaard ~ Michael Felding ~ Charlotte D. Rossau Mogens K. Skadborg

Overlage Overlaege Overlege Overlege
Afsnitsleder EDIC EDIC exam.art.phil, MEVO



Aarhus 22. november 2015

Emne: Horingssvar vedrorende: KOL —Anbefalinger for tidlig opsporing, behandling, rehabilitering
og opfolgning

Bemarkninger udarbejdet af overlaegerne ved Respirationscenter Vest (RCV), Aarhus
Universitetshospital:

Ole Norregaard Michael Felding Charlotte D. Rossau Mogens K. Skadborg
Overlege Overlege Overlaege Overlege
Afsnitsleder EDIC EDIC exam.art.phil, MEVO

Vi glaeder os over, at der med denne vejledning kommer et berettiget fokus pa en pa mange méder udsat
patientgruppe, men tillader os at fremkomme med nedenstdende bemarkninger som vi mener kan vaere
med til at tilfore anbefalingerne elementer som efter vor opfattelse ikke har faet den opmarksom som
vores daglige og faglige praksis tilsiger de ber have

Bemzrkninger:

1.) Det bemarkes, at landets respirationscentre -Vest, Ost og Syd (hhv. i Aarhus, Hovedstaden og
Odense) ikke er omtalt i anbefalingerne som mulige akterer i behandlingen af disse ofte komplekst syge
mennesker. RCV har patienter i behandling med KOL (kronisk obstruktiv Lungesygdom) - ofte
patienter henvist fra lungemedicinske afdelinger, men ogsé fra almen praksis eller andre der kommer i
kontakt med patienterne, herunder ogsé i efterforlobet af behandling af akutte eksacerbationer med
indlggelser pa landets intensiv afdelinger. Ved en opgerelse aktuelt har vi forsigtigt estimeret, at RCV ved
arets udgang vil have tilknyttet 160 patienter med diagnosen KOL og non-invasiv ventilatorisk (NIV) behandling.
RCV er ikke bekendt med de tilsvarende tal fra de ovrige respirationscentre. Dette er en stigende tendens, idet der i
2014 var i alt 100 patienter i RCV.

2.) Selv om litteraturen pa emnet vedrerende kronisk hj emmebehandling med NIV er sparsom, er der dog
en rekke videnskabelige arbejder om dette som ikke er medtaget i anbefalingerne. Vi henleder
opmarksomheden pa disse (jf. nedenfor og referencelisten)

3.) I et nyligt publiceret studie af Thomas Kohnlein et al (1) vurderes anvendelse af
hjemme NIV behandling af stabil hyperkapnisk respirationssvigt sekundeert til KOL.
Deres resultater viste en vasentlig forbedring i overlevelse (1-ars dedelighed i NIV
gruppen var 11,8 % vs 33,3% i kontrolgruppen; hazard ratio 0,24, 95%, CI 0,11-0,49; p
= 0,0004). Livskvalitets score (St Georges Respiratory resumé score) forbedredes (6,2
point, 95% CI 0,7-11,8 i interventionsgruppen i forhold til kontrolgruppen (p = 0,0289)).

4.) Der anfoeres i anbefalingen: "Ved terminal KOL er andenod og andenodrelateret angst en vigtig del af
symptomatologien. Andenod kan fremkalde angst, og angst kan forverre dndenod. Foruden den almindelige
behandling med relevant KOL medicin (se kap. 3) er der en raekke andre tiltag, som kan afhjeelpe andenod.
Iittilforsel, synes kun at virke, hvis patienten har hypoxemi (12), og effekten af natlig hjemme-NIV til patienter
med hyper-capni for at forebygge genindleeggelser som folge af respirationssvigt er ikke velbelyst (13), (1 4)".

(Vores kursivering og understregninger).

RCV bemerker, at der ikke refereres til ovenstiende arbejde af Thomas K&hnlein, samt at
formuleringer som "er ikke velbelyst" - let kan overfortolkes i behandlingsnegativ retning.
Det skal bemerkes, at selv om visse behandlingstyper ikke er belyst i randomiserede
kontrollerede undersogelser, er det ikke det ssamme som at kunne konkludere, at en given
behandling er virkningsles. Blot at behandlingen har behov for yderligere undersegelser.



5.) I et relativt nyt arbejde fra 2014, er det pavist af Gregorino Paone et al (2) , at NIV-
behandling hos patienter med sver og meget sveer KOL kan reducere det inflammatoriske
respons.

6.) Det bemzrkes i konklusionen med hejtryks NIV-behandling i et arbejde fra 2009 (3),
at "Hoyj intensitet NIV-behandling forbedrer blodgasser, lungefunktion og hematokrit, og
er ogsa forbundet med feerre exacerbationer og et positivt outcome. De

nuveerende rapporter understreger kraftigt behovet for randomiserede kontrollerede
forsog, der vurderer rollen af hoj intensitet NIV-behandling il stabile hyperkapniske
KOL-patienter."(Vores oversettelse) Disse erfaringer er i overensstemmelse med de
daglige kliniske erfaringer i RCV, og ber give anledning til mindre behandlingsmaessig
nihilisme hos denne patientgruppe.

7.) Vi savner reference til bl. a. Duiverman et al (4) og McEvoy (5). Forfatterne i(4) har
fundet, at NIV ogede fordelene ved pulmonal rehabilitering hos patienter med KOL og
kronisk hyperkapni med respirationssvigt, da det forbedrede flere forhold: HRQL (Health
Related Quality of Life), patienternes funktionelle evne og gas udvekslingen. I
modsztning hertil paviste McEvoy tilsyneladende dérligere livskvalitet, men til gengeld
leengere overlevelse.

8.) Hos patienter med svar kronisk hyperkapnisk KOL medferte NIV-behandling ved
heje inspiratoriske trykniveauer og god patient kompliance, at den langsigtede overlevelse
var betydeligt hojere end hos ikke-ventilerede patienter. Patienter med mest alvorlig
sygdom i henhold til kendte risikofaktorer, syntes at drage sterst fordel af behandlingen

(6).

9.) Det tyske Selskab for Lungemedicin anbefaler: NIV behandling er den primere
behandlingsmulighed til mekanisk hjemmeventilationsbehandling af KOL-patienter med
kronisk respiratorisk svit. (7). De vigtigste kriterier for hjemme NIV-behandling er
tilstedeveerelsen af hyperkapni i kombination med de typiske symptomer pé ventilatorisk
svigt i form af tilbagevendende eksacerbationer og reduktionen i livskvalitet. Formélet
med behandlingen er at normalisere PaCO2, hvilket ofte kraeve heje ventilationstryk for at
opna.

10.) Johanna July anferer i din disputats fra 2012 (8), at Non-invasiv
ventilationsbehandling ber overvejes, hvis kriterierne kronisk hyperkapni, typiske kliniske
tegn pa ventilatorisk insufficiens, nedsat livskvalitet og ét af folgende kriterier er tilstede:

- Kronisk dagtids hyperkapni.

- Natlig hyperkapni med stigning i PaCO2.

- Stabil dagtidshyperkapni og stigende PTcCO2 (malt transcutant PCO2)

- Stabil dagtidshyperkapni og 1-2 akutte, hospitalsindlaggelser med eksacerbationer med
respiratorisk acidose i de sidste 12 méneder.

- Umiddelbart efter en akut forvarring der kreever mekanisk invasiv ventilation.



11.) Vi bemarker endvidere, at Tsolaki et al (9) konkluderer i et (lille) sammenlignende
studie (kontrolgruppe: patienter der ikke fik NIV men opfyldte samme inklusionskriterier)
studie, at dyspne og daglig sevnighed blev forbedret betydeligt ved NIV-behandling
ligesom NIV-behandlede havde feerre dage pa hospitalet. Endvidere konstateredes bedre
livskvalitet hos stabile hyperkapniske KOL patienter. Stort set ssmme konklusioner nar
Duiverman et al (10) frem til ligeledes i et lille randomiseret (2 arigt) studie, hvor det
tillige bemerkes at forbedringerne i behandlingsgruppen tiltog over tid.

Sammenfattende er det vores opfattelse, at der i KOL- Anbefalinger for tidlig opsporing,
behandling, rehabilitering og opfolgning, ber indfores overvejelser pa baggrund af vore
bemarkninger, siledes at det, selv om evidensniveauet er svagere end ved NIV-
behandling til akutte eksacerbationer, erindres om muligheden for NIV-behandling i
hjemmet. Selv om malgruppen indtil videre er relativt begranset er det vor opfattelse at
man med fordel for patienterne kan opstille nogle af de kriterier som her er anfort (fx
under bemarkning 9.) og 10.) som kriterier for at overveje henvisning til specialiseret
NIV-behandling, da denne formodentligt er mere kompliceret pa grund af, at der ofte er
behov for anvendelse af hgjtryksbehandling og erfaringsmaessigt ofte suboptimal
komplians hos denne patientgruppe. hvorfor erfarent personale og en bred vifte af
behandlingstilbud, vurderer vi, er vigtige faktorer for succes.
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Haringssvar vedrgrende Sundhedsstyrelsens "KOL - Anbefalinger for tidlig opsporing,
behandling, rehabilitering og opfelgning

Sundhedsstyrelsen har den 30. oktober 2015 fremsendt hgringsudkast til "KOL — Anbefalinger for
tidlig opsporing, behandling, rehabilitering og opfalgning”. Region Syddanmark fremsender hermed sit
hgringssvar.

Generelle bemeerkninger

Anbefalingerne fremtraeder velskrevet og gennemarbejdet, og er i overensstemmelse med Region
Syddanmarks indsats for mennesker med KOL.

I Region Syddanmark har vi igangsat videreudvikling af forlgbsprogrammet for mennesker med KOL
og anbefalingerne vil indga i det videre arbejde.

Region Syddanmarks har i hgringsprocessen involveret de somatiske sygehusenheder. | det fglgende
findes deres uddybende bemaerkninger til "KOL — Anbefalinger for tidlig opsporing, behandling, rehabi-
litering og opfalgning”.

Odense Universitetshospital

Medicinsk Afdeling M/FAM, OUH Svendborg Sygehus

Side 59, sidste afsnit: "Ansggning om terminaltilskud bar overvejes hos patienter, som har haft
to eller...” Er en upreecis formulering, der kun yderligere skabet fortolkningsproblemer. Der bgr
som minimum std, om patienterne herudover skal opfylde de seedvanlige krav, dvs. en forventet
restlevetid p& max 6 maneder, at helbredende behandling er udtemt og pt er plejekreevende
dagnet rundt.

Lungemedicinsk Afdeling J

Tidlig opsporing: centralt her er tilgeengelighed af lungefunktionsundersggelser til initial scree-

ning hos personer med rygeanamnese, luftvejssymptomer med hoste, &ndengd. Etablering af

LFU i akutte forlgb (FAM forud for indlaeggelse) kan bedres i sekundeersektoren. Henvisninger
hos patienter uden diagnostisk afklaring til lungemedicinske afdelinger (hovedfunktion) er etab-
leret.

Der laegges optil, at patienter primeert fglges hos den almen praktiserende laege. Sekundaersek-
toren har opgaven med diagnosticering ved behov (inkl. komorbiditeter), optimering af

behandling og henvisning til KOL rehabilitering i sekundeersektor foruden opfglgning af patienter
(stadium D) med hjemmeiltskrav eller yngre KOL patienter med hurtig lungefunktionstab og evt.

Damhaven 12, 7100 Vejle
TIf.: 2482 4315
www.regionsyddanmark.dk
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hgjspecialiseret tilbud (lungevolumen reduktion — ventiler eller kirurgisk eller lungetransplantati-
on). Dette er allerede etableret.

Rehabilitering er etableret i sekundaersektor, men der skal sikres hgj kvalitet i primaersektoren.
Pga. stort frafald/fravalg af KOL patienter, er der igangsat projekter medhenblik pa at kunne na
mere vulnerable patienter. Der er etableret KOL forum for tveersektorielt samarbejde.

Sygehus Lillebaelt
Anbefalingerne ligger grundleeggende i trdd med det eksisterende arbejde med KOL-patienter
pa Sygehus Lillebeelt, hvilket naturligvis er gleedeligt.

Konkret ser Sygehus Lillebeelt dog ingen veerdi i at gangteste alle KOL-patienter, nar der laves
udvidet lungefunktion. Dette fordi at gangtest alene indgar i behandlingsalgorithmer med henblik
pa volumenreducerende kir, ventil eller transplantation. Fol alle gvrige KOL-patienter har under-
sggelsen ingen konsekvens.

Derudover gnskes formuleringen i rapporten vedrgrende at "alle KOL grad C og D skal ses af
specialleege i lungemedicin” aendret til at der bar sta "at alle KOL grad C og D vurderes i lunge-
medicinske specialeambulatorie”.

Sydvestjysk Sygehus

Terapiafdelingen

Pa side 44 star: Patienter, der har veeret indlagt med en KOL-eksacerbation henvises til fysisk
treening, der pdbegyndes inden for fire uger efter eksacerbation. Terapiafdelingens holdning er
at patienten skal inddrages — med andre ord skal patienten tilbydes henvisning til fysisk treening,
og det skal ske efter en individuel og laegefaglig vurdering.

Sygehus Sgnderjylland

Terapiafdelingen

Opdeling af arbejdsopgaver omkring KOL-patienten har gennem leengere tid veeret fordelt mel-
lem sygehus og kommune, sa de mest syge patienter med darlig lungefunktion deltager pa
KOL-hold i sygehusregi og de mindre hardt ramte deltager til treening i kommunaltregi.

Den tidlige opsporing af KOL har stor betydning for det videre forlgb og det er derfor vigtigt at
diagnosticere patienterne tidligt. Vi er derfor enige i de omtalte tiltag og har ikke yderligere at til-
fgje til anbefalingerne.

Venlig hilsen

Jlulllh

Kurt /Ebelg
Konstitueret afdelingschef

Damhaven 12, 7100 Vejle
TIf.: 2482 4315
www.regionsyddanmark.dk
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Hgringssvar til Sundhedsstyrelsen KOL-anbefalinger for tidlig
opsporing, behandling, rehabilitering og opfalgning.

Tarnby Kommune har modtaget Sundhedsstyrelsens KOL-anbefalinger for tidlig opsporing,
behandling, rehabilitering og opfglgning d. 2.11.2015 med hgringsfrist d. 23.11.2015.
Tarnby Kommune skal beklage den korte sagsbehandlingstid, der er givet til hgringssvar.
Med den korte hgringsfrist er det ikke muligt, at behandle sagen grundigt og politisk. Hg-
ringsudkastet er derfor kun blevet behandlet administrativt med fglgende udtalelse.

Tarnby Kommune er enig i at der skal seettes fokus pa tidlig opsporing af borgere i risiko for
at have eller udvikle KOL og ser anbefalingerne som et godt udgangspunkt for det videre ar-
bejde.

Tarnby Kommune er enig i at der laeegges vaegt pa monitorering af borgers veegt- og ernze-
ringstilstand, men savner en tydelig anbefaling af ansvarsfordeling af dette omrade. Hvem
udfylder f.eks. sundhedsstyrelsens erneeringsskema og supplerer med proteindrik i forbin-
delse med fysisk aktivitet?

Det synes pa mange mader at veere nogle godt gennemarbejdede og fyldige anbefalinger,
som ridser et meget stort tiloud op. Tarnby Kommune anerkender, at det set fra borgers
synspunkt og fagligt set er relevante indsatser, der beskrives, men vil ogsa understrege, at
det stiller store krav til kommunernes tilbud og kan ga hen og blive en ressourcemaessig ud-
fordring. Malgruppen er udvidet noget i forhold til det eksisterende forlgbsprogram.

SUNDHEDSCENTER TARNBY

Kamillevej 4, 1.th., 2770 Kastrup
Mail: sc.sf@taarnby.dk « www.sundhedscentertaarnby.dk
Telefon 32 47 00 70



TARNBY KOMMUNE

Tarnby Kommune ser frem til, at der fremadrettet gives tilstraekkelig lang svarfrist sa faglige
hgringssvar kan behandles grundigt politisk og administrativt.

Venlig hilsen

Charlotte Lauridsen
Konst. Sundhedscenterleder

Martin Larsen-Holst
Konst. Faglig Koordinator
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Til Sundhedsstyrelsen

Ulla Garbgl <ug@etf.dk>

23. november 2015 09:17

Sundhedsstyrelsen Forebyggelse og Borgernaere Sundhedstilbud

Lars Mgller

Hgring af "KOL — Anbefalinger for tidlig opsporing, behandling, rehabilitering og
opfalgning"

Ergoterapeutforeningen finder haringsudkastet til "KOL — Anbefalinger for tidlig opsporing, behandling, rehabilitering
og opfalgning” som et godt og velgennemarbejdet materiale og har ikke yderligere kommentarer til indholdet.

Med venlig hilsen

Ulla Garbgl
Konsulent

Ergoterapeutforeningen
Ngrre Voldgade 90
DK-1358 Kgbenhavn K
TIf: +45 88 82 6270
Direkte: +45 53 36 49 25
etf.dk



Sundhedsstyrelsen Forebyggelse og Borgernzere Sundhedstilbud

Fra: Pamela Antonella Gajek Villebaek <PAAGV@halsnaes.dk>

Sendt: 23. november 2015 09:58

Til: Sundhedsstyrelsen Forebyggelse og Borgernaere Sundhedstilbud

Emne: Hgring: KOL - Anbefalinger for tidlig opsporing, behandling, rehabilitering og

opfalgning - Haringsfrist d. 23/11-15

Til Sundhedsstyrelsen
Forebyggelse & Borgernaere Sundhedstilbud
Att.: Janni Stauersbgll Kramer

Hermed hgringssvar fra Halsnaes Kommune

Flot og omfattende rapport. Det er dejligt med afsnit 1 Introduktion, som giver en omfattende og god beskrivelse
af sygdomsomfang og arsag samt gkonomisk betydning af KOL-forekomsten. Det kunne vaere gnskeligt med et
kort afsnit i starten af rapporten evt. i en indledning, at det fremgik kort, hvor de vaesentlige sendringer er i
forhold til de af Sundhedsstyrelsen tidligere udsendte anbefalinger. F.eks. den sendrede malgruppe, hvor borgere
med MRC 1-2 anbefales individuelt tilrettelagt traening, hvis der er lavt aktivitetsniveau og muskelsvaekkelse.

Side 20 Afsnit 2.2 farste dot: Er opportunistisk det rette ord her? Opportunisme betyder: en fremgangsmade som
indretter sig efter, hvad der i gjeblikket er mest fordelagtigt uden hensyn til principper. M3ske kunne det forklares
lidt mere hvis det bevares.

Side 41 Afsnit 4 lige inden afsnit 4.1: Her stdr at der bgr ske en opfglgning af rehabilitering efter seks maneder til
et ar. Her kunne der vaere behov for at beskrive naermere, hvad denne opfglgning skal indeholde og hvor den
teenkes at foregd. Kan den indtaenkes i kontrollerne hos den praktiserende laege?

Side 47 afsnit 4.3 Dejligt, at palliation er taenkt ind allerede i patientuddannelsen. Skal det lykkes bgr dette evt.

ggres tydeligere f.eks. i fgr naevnte forslag til en indledning med de vaesentligste aendringer i de nye anbefalinger i
forhold til de tidligere.

Venlig hilsen

Pamela Antonella Gajek Villebaek
Sundhedskonsulent

Direkte 4778 4345 - Mobil 2425 4871 - paagv@halsnaes.dk

Sundhed Idraet og Kultur - Sundhedsafdelingen
Radhuspladsen 1 - 3300 Frederiksvaerk - Telefon 4778 4000

Halsnzes Kommune - mail@halsnaes.dk - www.halsnaes.dk

Vi er sammen om Fremtidens Halsnaes - Find os p@ Facebook/Fremtidens Halsnaes

Halsnaos

w Kommune

Fra: Sundhedsstyrelsen Forebyggelse og Borgernaere Sundhedstilbud [mailto:fobs@SST.DK]

Sendt: 30. oktober 2015 19:48

Cc: Sundhedsstyrelsen Forebyggelse og Borgernaere Sundhedstilbud; Steen Dalsgdrd Jespersen; Jette Blands; Kirsten
Hansen; Lene Sgnderup Olesen; Anne Rygaard Hjorthgj; Janni Stauersbgll Kramer

Emne: Hgring: KOL - Anbefalinger for tidlig opsporing, behandling, rehabilitering og opfalgning - Hgringsfrist d.
23/11-15

Til rette vedkommende
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Sundhedsstyrelsen Pfizer Danmark
Forebyggelse og Borgernaere Sundhedstilbud
fobs@sst.dk

Ballerup, den 23. november 2015

Hering vedrorende "KOL - Anbefalinger for tidlig opsporing, behandling, rehabilitering og
opfelgning” (heringsudkast)

Keere Jette Blands,

Sundhedsstyrelsen har den 3. november 2015 sendt dokumentet "KOL - Anbefalinger for tidlig opspo-
ring, behandling, rehabilitering og opfelgning” i hering.

| tekstboksen med anbefalinger (s. 41) star der, at "Patienter med KOL, som ryger, tilbydes henvisning
til kursus i tobaksafvaenning med nikotinsubstitution og behandling med medicin, som nedsaetter
rygetrang.” Pfizer bemaerker, at dette er i overensstemmelse med den ligestilling af de forskellige
rygestopprodukter, der er pa markedet (NRT, vareniclin og bupropion), som fremgar af
Sundhedsstyrelsens anbefalinger for behandling af tobaksafhasngighed fra 2011.

| det efterfglgende afsnit 4.1.1. ser det dog ud til, at der mangler et par ord i forhold til de valgte
referencer for at fa overensstemmelse mellem ordlyd, referencer og Sundhedsstyrelsens anbefalinger
(2011). Tekstafsnittet henviser dels til to lidt sldre studier (ref. 12/2006, ref. 14/2001), altsa fer
markedsfgringen af vareniclin, der vedrgrer effekten af nikotin-substitution pa KOL-patienter, dels til et
nyere studie (ref. 13/2011), som dokumenterer effekt og sikkerhed af vareniclin pa patienter med mild
til moderat KOL.

For at teksten skal passe med de tre referencer (ref. 12-14) ma der derfor skulle tilfgjes felgende i
afsnittet (eendringsforslag skrevet med kursiv og understreget):

[..] Studier har saledes vist, at man kan vaelge at starte med nikotin-substitutionspreeparat,
som ber gives i to formuleringer samtidigt (fx plaster og inhalator) eller man kan vaelge va-
reniclin (12), (13), (14). Der er ligeledes dokumenteret gget effekt ved skonomisk statte til
brug af rygestopmedicin til grupper, hvor der ofte indgar patienter med KOL (15). Nar tilbage-
fald opstar, bar genbehandling tilbydes. [..]

Dermed vil denne tekst veere i overensstemmelse med anbefalingen i boksen pa side 41.

Venlig hilsen
Pfizer Danmark
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Medicinsk direkter

Troels.reiche@pfizer.com




&

SUNDHEDSDATA-
STYRELSEN

Afdeling for Sundhedsanalyser
23. november 2015

Bemeerkninger til 'KOL — Anbefalinger for tidlig opsporing, behandling,
rehabilitering og opfelgning’

Sundhedsstyrelsen har sendt "KOL — Anbefalinger for tidlig opsporing, behandling, rehabilite-
ring og opfelgning’ i hering den 30. oktober 2015 med horingsfrist den 23. november 2015.
Sundhedsdatastyrelsen (SDS) er blevet opmarksom pa flere forhold, hvor der er behov for en
praecisering.

I det folgende vil disse forhold blive beskrevet. Udover den mere generelle kommentar, er der
bemarkninger til afsnit 1.4 Sygdomsomfang og arsag og behandlingsafsnittet (afsnit 3).

Generelt
”Statens Serum Institut” skal erstattes med “Sundhedsdatastyrelsen” i materialet.

Det bor fremga mere klart, hvad anbefalingerne bygger pa f.eks. hvilken metode, der er an-
vendet til tilvejebringelse, udvalgelse og vurdering af evidens og viden om god praksis.

Det er Sundhedsstyrelsen, som er afsender pa anbefalingerne, men det fremgar ogsa af materi-
alet er kvalificeret af en arbejdsgruppe nedsat af Sundhedsstyrelsen. Da arbejdsgruppen er
bredt sammensat, bor Sundhedsstyrelsen overveje, om det bor fremga mere transparent, hvem
der har bidraget med at kvalificere, hvilke dele af anbefalingerne.

1.4 Sygdomsomfang og arsag
1.4.1 Forekomst

Forekomst er athaengig af opgerelsesmetode. Ved angivelse af forekomst bor styrker og svag-
heder ved opgorelsesmetoden angives og evt. specifikke metodiske problemer ved det enkelte
studie naevnes.

Anbefalingerne nzvner kun én kilde og kildens validitet er ikke vurderet eller sat i perspektiv i
forhold til andre opgoerelser af forekomst. SDS har 1 forbindelse med udvikling af Register for
udvalgte kroniske sygdomme og svare psykiske lidelser (RUKS) vurderet de hyppigst anvendt
tal for forekomst af KOL (se boks). Som det ses af gennemgang er den nuvarende kildes
(ODsterbroundersogelsen 2000-2004) tal ekstremt hojt 1 forhold til andre kilder inkl. en anden
kilde, der anvender samme undersogelsesmetode (screening af en populationsstikprove).

Kort opsummeret, mener vi, at svagheder ved estimatet pa baggrund af Osterbroundersogel-
sen er:



e Lungefunktionsmaling er foretaget for inhalation af lungeudvidende medicin, hvilket
betyder at der er risiko for at personer med astma fejlagtigt bliver inkluderet som per-
soner med KOL

e At stikproven, som der ekstrapoleres ud fra formentlig ikke er representativ for Dan-
marks befolkning

e At undersogelsen er over 10 ar gammel. Dette skal sammenholdes med at rygeprava-
lensen har veret faldende de sidste 25 ar, og at der heraf dor flere personer med KOL
end der tilkommer (andel storrygere har varet faldende siden ca. 1990 og andel daglige
rygere har varet faldende siden 1950’erne).

De to forste punkter er nevnt som metodiske problemer ved studiet af forfatterne til studiet.

Ved oplysning om forekomst bor der ogsa henvises til marts 2015-algoritmer med henblik pa
udarbejdelse af Registret for udvalgte kroniske sygdomme og svare psykiske lidelser (RUKS).
Pa baggrund af RUKS-algoritmerne er der i Danmark identificeret ca. 165.000 personer med
KOL pr. 1. januar 2014. Af de identificerede personer har 97 pct. pa et eller andet tidspunkt
indlest astma/KOL- medicin. Svagheden ved opgorelser baseret pa det nuverende RUKS er,
at de endnu ikke-opdagede KOL — tilfzlde ikke taller med.

RUKS er baseret pa nationale sundhedsregistre (Landspatientregisteret, Lagemiddelstatistikre-
gisteret) og afgranser en samlet population af borgere med udvalgte kroniske sygdomme (sa-
som diabetes og KOL). Det er bl.a. borgernes kontakt til sygehusvasenet og keb af medicin
pa recept, som afger, hvorvidt borgeren identificeres 1 RUKS. De forelobige algoritmer til
afgrensning af de udvalgte populationer har varet i horing hos SST 1 2014 . Oplysninger om
forekomst fra RUKS er blevet brugt i flere analyser (iii), ligesom forekomsten af KOL for
perioden 2007-2013 er angivet 1 horingsmaterialet for RUKS 1 2014 (iii).

SDS laver lobende opgorelser over personer med KOL, og vil gerne bidrage med et mere
konkret tekstforslag til dette afsnit.

Reference 6 der pt. fejlagtigt kan laeses som et samarbejde mellem tidligere Lagemiddelstyrel-
sen (nu SDS) og et studie, bor vare to sarskilte referencer, hvis de enskes bibeholdt. Som
angivet ovenfor vurderer SDS, at 97 pct. af personer med KOL pa et tidspunkt har kebt ast-
ma/KOL-medicin.

Andre kilder, der ogsa belyser forekomsten af KOL (Uddrag fra hgringsmaterialet for RUKS, referen-
cerne er dog tilrettet, sa de stemmer overens med nzrverende dokument)

I Sundhedsprofil 2013 har forskerne spurgt til ’kronisk lungesygdom’ og estimerer pa baggrund af spergeske-
maundersogelsen antal personer med KOL pi landsplan til 200.000 personer. Sundhedsprofil 2013 har for-
uden KOL, ogsi inkluderet emfysem og kronisk bronkitis i spergsmilet om kronisk lungesygdom (iv). Kro-
nisk bronkitis er en lengerevarende betendelsestilstand, der giver anledning til daglig hoste og opspyt ad slim
fra lungerne. Diagnosen kronisk bronkitis stilles alene pa baggrund af rapporterede symptomer fra patienten.
Kronisk bronkitis er siledes ikke det samme som KOL, men kan vare et forstadie til KOL (v).

I en artikel fra 2013 har forskere opgjort antallet af KOL patienter ud fra antal af patienter med F44 og under-
koder som aktions- eller bidiagnose i petioden 1998 til 2010 og fir det til 171.557 personer (¥). I denne artikel
frasorteredes ikke evt. born der var blevet misklassificeret med J44.8, og der sis 2.269 under 20 4r med KOL.
I en anden artikel fra samme forfattergruppe pd samme materiale, frasorterede de alle med diagnose J44.8, og
fik 131.811 personer.(*1)

Side 2



Pa baggrund af @BRO 4 studiet (4.908 personer, 2000-2004) estimeres forekomsten af KOL sd hoj som ca.
430.000 personer (viii). I dette studie miles lungefunktionen hos personer for inhalation af bronkieudvidende
medicin, og prevalensen af rygere i stikproven angives ikke, men forfatterne skriver, at det vasentligste meto-
dologiske problem ved undersogelsen er, at den undersogte befolkning pi Osterbro og Nerrebro neppe er
representativ for hele den danske befolkning. (Dette studium danner grundlag for en forekomst af KOL pa
mere end 400.000 personer og er anvendt som udgangspunkt for anbefalingerne)

Det Nordjyske Multipatientundersogelse (4.535 personer, 2004-2006) angiver forekomsten til 68.000-91.000
kvinder og 97.000-130.000 mznd. I denne undersegelse miltes lungefunktionen efter inhalation af lungeudvi-
dende medicin (¥).

Undersogelsesmetoderne er i ovennavnte forskellige og resultaterne vil heraf afvige fra hinanden. Det Nordjy-
ske Multipatientundersogelse anvender lungefunktionsmalinger ligesom @BRO studiet. Det er lidt nyere end
OBRO og lungefunktionen males efter inhalation af lungeudvidende medicin, dvs. risiko for fejlklassifikation
ift. astma er mindre. Af denne undersogelse estimeres forekomsten af KOL i Danmark til max. 221.000 per-
sonet i perioden.

1.4.2  Sygelighed
Det er vigtigt med en klar kildehenvisning til figurerne og hvis der er foretaget egne beregnin-

ger skal dette fremga. Til figur 1 og 2 er kilden: Landspatientsregisteret per 10. maj 2015,
Sundhedsdatastyrelsen.

I teksten fremgar “Af Landspatientsregisteret/ DrKOL fremgar, at der i 2014 var i alt 23.713 indlaggel-
ser, hvor KOL...” (side 6). En del af oplysningerne fra DrKKOL bliver indberettet til Landspati-
entsregisteret og derfor bor der ikke std DrKOL 1 ovenstiende satning.

Pa side 7 fremgar ’Den gennemsnitlig indlaggelse med KOL varer cirka 5,4 dage uden betydende variation
imellem regionerne. Cirka 19 pet. af patienterne, som ndskrives, bliver genindlagt inden for de efterfolgende 30
dage, 0g igen uden betydende regionale forskelle.’. Der er behov for en kilde til dette afsnit. SDS laver
ogsa denne type af opgorelser, og har bla. et genindleggelsestal pa 13 pct. (2014) for personer
med KOL.

1.4.3 Dodelighed

Det er vigtigt med en klar kildehenvisning til figurerne og hvis der er foretaget egne beregnin-
ger skal dette fremga. Tal modtaget fra SDS skal have SDS, som kilde. Er tallene fra dodsar-
sagsregisteret skal dette fremga.

3 Medicinsk behandling

SDS har valgt at kommentere afsnittet om medicinsk behandling af KOL, da SDS netop har
gennemgiet de nyeste behandlingsvejledninger 1 forbindelse med to kommende forbrugsana-
lyser inden for KOL-omrédet.

SST angiver, at Radet for Dyr Sygehusmedicins "Behandlingsvejledning om kronisk obstruktiv
lungesygdom — KOL (2015)” udger baggrund for anbefalingerne. I forhold til RADS anbefa-
lingen mener vi, at anbefalingen er uklart skrevet hvad angir hensigtsmeassig behandling af
KOL.
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Tabel 6 pa side 33 kan give et uklart billede af forstevalget, og tabellen kan hurtigt laegge op til,
at stort set alle medikamenter kan anvendes i alle GOLD-grupper. Fra teksten fremgar klart, at
tabel 6 giver et forslag til forstevalgsmedikamenter. Tabellen indeholder dog relativt mange
medicintyper ved hver GOLD gruppe, og behandlingsforslagene stemmer derfor ikke overens
med RADS vejledningen. I RADS vejledningen er der for hver GOLD gruppe et begrenset
antal medicintyper som forstevalg. Det skal bemarkes, at tabel 6 pa side 33 er identisk med
tabel 2 1 Dansk Selskab for Lungemedicins KOL retningslinje fra 2012. Arbejdsgruppen, der
har udarbejdet KOL-retningslinjen fra 2012 angiver, at de ikke er uathengige.

e '_'fl http://www.lungemedicin.dk/fagligt/101-dansk-kel-retningslinje-2012.html L~ ;, KOL re

Tabel 2. Farmakologisk behandling ved stabil KOL - listet efter alfabetisk
orden.

SABA og/eller SAMA

A (Lav risiko - Fa symptomer) LABA eller LAMA

B (Lav risiko - Mange

symptomer) LABA og/eller LAMA

C (Hej nisiko - Fa symptomer) LABA (+ ICS) eller LAMA

D (Hej risiko — Mange LABA + ICS og/eller LAMA
symptomer) (overve] PDE4-haemmer)

Der forekommer modstridende oplysninger forskellige steder i anbefalingen.

Afsnittet med beskrivelse af de enkelte medicintyper' og deres primare og sekundzre behand-
lingseffekt (side 32), stemmer ikke overens med RADS vejledningen”.

I afsnit 3.1 beskrives langtidsvirkende antikolinergika (LAMA) ved 'Virker pa dandenod og anven-
des i fast daglig dosering; kan ogsa nedswtte antallet af eksacerbationer ved at oge den terskel, som skal til for
at patienten oplever eksacerbation’. Nogenlunde samme beskrivelse er givet for LABA, og det er
herudover tilfojet antallet af eksacerbationer mindskes i mindre grad end med LAMA. Ifolge
RADS besidder bade LABA og LAMA ud over de foroven navnte behandlingseffekter ogsa
den effekt, at de oger FEV1, ligesom de begge forbedrer livskvaliteten. LAMA forbedrer her-
udover ogsa effekten af lungerehabilitering.

RADS anbefaler, at der ikke er klinisk betvdende forskel i effekt mellem LABA og LAMA og
de forskellige LABA eller LAMA, og de derfor betragtes som varende ligevardige. Det fore-

! SABA, SAMA, SABA/SAMA, LABA, LAMA, LABA/LAMA, ICS, ICS/LABA mm.

2 RADS Baggrundsnotat for medicinsk behandling af patienter med KOL, 2014

http://www.regioner.dk/~/media/Mediebibliotek 2011/SUNDHED/Medicin/R%C3%A5det%20for¥%20Anvendelse%20af%20D
yr%20Sygehusmedicin/KOL%20Baggrundsnotat%20ink|%20bilag%20juni%202015.ashx
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ligger saledes ikke umiddelbart evidens for, at LAMA mindsker risikoen for eksacerbationer i
hojere grad end LABA.

Af side 32 fremgar, at ICS ‘anvendes ved KOL sammen med 1.ABA ofte som kombination
ICS/LLABA, men kan ogsi anvendes sammen med 1. AMA,’. Efterfolgende pa side 34 skrives mod-
stridende, at dokumentationen for ICS sammen med LAMA ikke findes. Ifolge RADS anbefa-
les ICS ikke sammen med LAMA, idet der ikke er evidens for dette.

Af side 33 fremgar Teofylliner virker ved KOL primert pa dndenod, men effekter er beskeden, hvorfor
stofferne har en meget begranset plads i behandlingew’ og pa side 34, som er en del af afsnittet 3.1.1
(Behandling af andened) star "Teofylliner administreres som tabletter og har en marginal bronkodilateren-
de effekt ved KOL. VVed sver sygdom kan man hos enkelte patienter se en lindrende effekt af teofyllin, men
bebandlingen er ikke forstevalg og bor vare specialistopgave (6).” Igen er der divergerende oplysninger,
ligesom anbefalingen ikke stemmer overens med RADS-vejledningen. RADS har ikke vurde-
ret teofyllin, da de ikke mener, legemidlet har nogen plads i behandlingen.

Nogenlunde det samme finder man for perorale steroider. Pa side 33 star om steroider Peroral
Glnkokorticoid anvendes til behandling af den akutte eksacerbation og behandling ved KOL i stabilfasen bor
undgds medmindre patienten samtidig har astma eller medicinen anven-des i palliativ gjemed ved terminal syg-
don?’ og 1 afsnittet om dndened pa side 34 ydermere "Perorale steroider i fast dosering kan ogsa have en
lindrende effekt hos nogle patienter, men generelt anbefales bebandlingen ikke, medmindre patienten har astma
samtidig (7). 1 begge afsnit snakkes om perorale steroider. Og der er uoverensstemmelser mel-
lem afsnittene. Desuden legges der op til, at steroid i tabletform kan anvendes i fast dosering
ved astma-KOL Overlapssyndrom (ACOS). I normale omstendigheder bruges perorale stero-
ider kun til behandling af akut eksacerbationer. RADS refererer i sin vejledning pa side 20 til
den internationale GOLD-vejledning, hvor det fremgar, at ACOS bor behandles med inhale-
ret steroid og ikke peroral steroid. Peroral steroider kan tillegges behandlingen ved meget sver
astma, og det ma antages at vare en specialistopgave.

Endelig skrives i anbefalingen ‘Mange patienter med KOL har darlig medicinadharens, og derfor er det
vigtigt, at legen har fokus pa dette og afklarer med patienterne, om de tager medicin som foreskrevet (41).
Nogle patienter vil fa en bedre adherens, hvis man skifter til praparater, som skal tages én fremfor to gange
dagligt (42).” Det er LABA og LAMA der henvises til; laeseren kan let forsta, at SST legger op
til, at det er acceptabelt, at patienterne skiftes over til LABA hhv. LAMA, som doseres én
gang dagligt. Der er ikke klinisk betydende forskel i effekt mellem LABA og LAMA, hvorfor
lzegemidlerne i de to medicingrupper ifelge RADS betragtes som ligevaerdige. Valget mellem
LABA og LAMA traffes individuelt for patienterne, hvor effekt og bivirkninger skal stilles
overfor hinanden og vurderes samtidigt.

! Indblik i Sundhedsveesenets resultater, 2014, SUM
http://sum.dk/Aktuelt/Nyheder/Sundhedskvalitet/2014/Maj/~/media/Filer%20-%20Publikationer i _pdf/2014/Indblik-i-
sundhedsvaesnet/Indblik-sundhedsvaesenets-resultater-maj-2014.ashx
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" Borgere med multisygdom, Afdeling for Sundhedsanalyser, Sundhedsdatastyrelsen, 2015
http://www.ssi.dk/~/media/Indhold/DK%20-
%20dansk/Sundhedsdata%200q%20it/NSF/Sundhedsvaesenet%20i%20tal/Sundhedsvaesenet%20generelt/Sammenlignin
ger%20i%20sundhedsvaesenet/Borgere_med multisygdom.ashx

f" Haringsmaterialet for RUKS. https://hoeringsportalen.dk/Hearing/Details/36878

WV Sundhedsstyrelsen 2014. Nationalt spgrgeskema. Besggt den 15. maj 2014
https://sundhedsstyrelsen.dk/da/sundhed/planlaegning-og-
beredskab/kommuner/~/media/278C35C3306C418687FB70FAA147E3B5.ashx?m=.pdf

v Laegehandbogen, besggt den 15. maj 2014 pa
https://www.sundhed.dk/sundhedsfaglig/laegehaandbogen/lunger/tilstande-og-sygdomme/obstruktive-lungesygdomme/kol/
V! Lakke A, Hilberg O, Kjellberg J, Ibsen R, Jennum P. Economic and health Consequences of COPD Patients and Their
Spouses in Denmark — 1998-2010, COPD,00, 1-10, 2013

Y Lokke A, Hilberg O, Tgnnesen P, et al. Direct and indirect economic and health consequences of COPD in

Denmark: a national registerbased study: 1998-2010. BMJ Open 2014;4:e004069. doi:10.1136/bmjopen-2013-004069

il Lokke et al. Forekomst af kronisk obstruktiv lungesygdom i Kgbenhavn. Resultater fra @sterbroundersggelsen. Ugeskrift
for Leeger 2007;169;3956-3960.

™ Hansen JG et al. Preevalens af kronisk obstruktiv lungesygdom — sekundaerpublikation. Ugeskrift for Laeger 2009;
171;2986-2988.
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JAMMERBUGT
KOMMUNE

Forvaltningsservice SSB
Borgerveenget 12, 9460 Brovst
Sundhedsstyrelsen, TIf.: 7257 7777 Fax: 7257 8888

Forebyggelse og Borgernzere mgg;@?ggpgwgggﬁgt-dk
Sundhedstilbud

Louise Andersen
Direkte 4191 1924
ise@jammerbugt.dk

23-11-2015
Sagsnr.: 29.30.08-K04-1-15

Haringssvar vedr. KOL-anbefalinger for tidlig opsporing,
behandling, rehabilitering og opfalgning

Efter gennemlaesning af hgringsmaterialet er Jammerbugt Kommunes
kommentarer til anbefalingerne, at der ikke er noget nyt i det og at vi i forvejen geor
alt det anbefalede pa rehabiliterings- og ernseringsomradet.

| forhold til sygeplejen og palliation er der ikke noget der kolliderer med nuveerende
praksis i Jammerbugt Kommune. Vi er ogsa helt foran i forhold til den tidlige
opsporing af KOL tilfeelde.

Alt i alt ser anbefalingerne fine ud og Jammerbugt Kommune har ikke yderligere
kommentarer.

Kommentarerne er med forbehold, da hgringssvaret fgrst bliver behandlet politisk
d. 24/11-15.

Venlig hilsen
Kristian Cronwald

Social- og Sundhedschef

Adresse ved personlig henvendelse: Borgerveenget 12, 9460 Brovst



Sundhedsstyrelsen Forebyggelse og Borgernzere Sundhedstilbud

Fra: Pernille Bay <pba@horsholm.dk>

Sendt: 23. november 2015 11:52

Til: Sundhedsstyrelsen Forebyggelse og Borgernaere Sundhedstilbud
Emne: KOL

Harsholm Kommune har ingen kommentarer til ”KOL — Anbefalinger for tidlig opsporing, behandling,
rehabilitering og opfglgning”

Venlig hilsen

Pernille Bay
Ledende terapeut

Rehabilitering (REH)
Adalsparkvej 2
2970 Hgrsholm

Direkte tIf. 4849 8601
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Janni Stauersbgll Kramer

Fra: Jette Blands

Sendt: 23. november 2015 12:22
Til: Janni Stauersball Kramer
Emne: SV: Hgring om KOL

Fra: Susanne Blilow [mailto:susannebulow@icloud.com]
Sendt: 23. november 2015 08:38

Til: Jette Blands

Emne: Tak- Solskinsdag SV: Hgring om KOL

Kaere Jette.
Tak, for dit svar og imgdekommenhed.

Det opleves, at der idag ikke er beskrivelse af medicinske bivirkninger, som giver multisygdomme, som zldre. Det er
binyrebarkhormoner, som giver atrofisk hud, kunne man taenke at det ogsa gav atrofiske slimhinder eller
binyretraethed?

Hgringskommentarer:

-at der skal suppleres med D-vitaminer i forbindelse med behandlingen.

-at patienterne far besked pa bare at tage mere medicin istedet for de skal sygemeldes.

-at sundhedsfremme og forebyggende behandling skal prioriteres for medicin.

Min store erfaring med sundhed ved kronisk sygdom er anledning til jeg gerne vil supplere med min patient og leege
erfaring.

Safremt der er behov for patient viden kan jeg bidrage med erfaringer fra et liv med astma. Jeg kan hjalpe med at
samle

de mest belastede voksne astma patienter til et traef, safremt der er behov for evidens pa omradet.

Solskinshilsen

Susanne

S.Biilow

Specialleege i almen Medicin
Mail: susannebulow@dadInet.dk
Mail: susannebulow@icloud.com

Sendt fra min iPhone

Den 10/11/2015 kl. 16.25 skrev Jette Blands <JBL@SST.DK>:

Kaere Susanne
Tak for din mail, og godt at hgre fra dig. Jeg haber alt er vel?

Du meget velkommen til at afgive et hgringssvar ift. patientviden, hvis du synes, der er noget, der
mangler her, og det forstar jeg ligesom, du mener.

Der kommer efterfglgende noget materiale til patienterne omkring forlgbsplaner i forbindelse med
dette initiativ. Her har vi patientforeningerne inde - og det har vi ogsa haft ift. udarbejdelsen af
anbefalingerne.

Men som navnt ma du meget gerne indsende et hgringssvar.

1



Mange hilsner
Jette

Jette Blands

Leege, MPH

T (dir.) +45 72 22 77 50
T(m.) +4572 227750

jbl@sst.dk

Sundhedsstyrelsen
Forebyggelse og Borgernaere Sundhedstilbud
T +45 72 2274 00

sst@sst.dk

Nt
SUNDHEDSSTYRELSEN

Fra: Susanne Biilow [mailto:susannebulow@icloud.com]
Sendt: 4. november 2015 10:32

Til: Jette Blands

Emne: Hgring om KOL

Keere Jette

Det undre mig at hgringen af patienter ikke fremgar.

Hvis du er interesseret kan jeg maske hjeelpe med patientviden?
Venlig hilsen

Susanne Biilow

mail: susannebulow@icloud.com
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Sundhedsstyrelsen
Forebyggelse & Borgernaere Sundhedstilbud

Mail: fobs@sst.dk.

Dato: 22. november 2015

Dansk Selskab for Kvalitet i Sundhedsvaesenet (DSKS) takker for invitationen til at
afgive hgringssvar om ovenstaende emne.

| DSKS mener vi det er meget relevant at der nu foreligger opdaterede anbefalinger
vedrgrende KOL — og anbefalinger pa hele spektret af KOL, fra bade tidlig opsporing,
behandling, rehabilitering, palliation og endelig opfalgning.

Der er udfeerdiget et rigtig flot, grundigt og deltaljeret materiale, hvor alle 3 dele af
sundhedsveesnet er sammen om at yde en indsats i forhold til den feelles malgruppe
af mennesker med KOL. Og veegtningen mellem de 3 dele af sundhedsvaesnet, med
hensyn til, hvem der skal ggre hvad, er hensigtsmaessigt og korrekt beskrevet, efter
vores opfattelse.

Vi vurderer, at anbefalingerne er let laeselige og forstaelige for sundhedsfagligt per-
sonale. Der er en god afsnitsinddeling og fordeling mellem de forskellige emner. Fx
er det meget leesevenligt at anbefalingerne kommer farst i hvert afsnit. Endvidere
saetter vi pris pa, at der til hvert afsnit er et mindre afsnit om kvalitetssikring.

Der er medtaget mange relevante detaljer, som fx fordele ved influenza-vaccination
til malgruppen og fx at patienten skal instrueres i korrekt brug af inhalationsudstyret.
Detaljeringsgraden i anbefalingerne forudseetter, at der bgr ske en lgbende opdate-
ring, nar der fremkommer ny evidens.

DSKS savner imidlertid en del i forhold til monitorering: eksempelvis indikatorer for
monitorering af den tidlige opsporing. Og vi mener, at der bgr vaere outcome measu-
res pa rehabilitering. Det er mest procesindikatorer, der indgar. Desuden kunne vi
gnske at det tveersektorielle samarbejde blev beskrevet lidt tydeligere samt at der
indgar forslag til monitorering af det hele patientforlgb.

Med fordel kan anbefalingerne indledes med et afsnit om forebyggelse ved at feerre
unge begynder at ryge. Og herunder isaer naevne den strukturelle forebyggelse. Fx
kan naevnes lovgivningen om rygeforbud pa skole og institutioner for de under 18
arige.

Sekretariat:

Bitten Dahlstrgm
Feellessekretariatet
Kristianiagade 12
2100 Kgbhenhavn @
TIf.: 35448401

E-mail: dsks@dadl.dk


mailto:bda@dadl.dk
mailto:fobs@sst.dk

Dansk Selskab for Kvalitet i Sundhedssektoren

Skal forventningerne indfries i denne plan vil det, for os at se, kraeve lidt flere res-
sourcer. Fx vil den kommunale disetvejledning skulle styrkes markant og der vil lige-
ledes blive en starre arbejdsmaengde for almen praksis.

Formalet, som det beskrives i fglgebrevet fra Sundhedsstyrelsen, er at styrke den sy-
stematiske indsats for at finde mennesker med KOL tidligere. Vores bekymring er, at
anbefalingerne sandsynligvis ikke vil finde ret mange mennesker med KOL tidligere
end for nuveerende, hvis der ikke stilles krav, men opmeerksomheden vil dog blive
@get. Pt. vurderer vi, at max. 2-5% af malgruppen med KOL (bade mild/moderat og
sveer) deltager i de kommunale traeningstilbud og/eller patientskoler/rygestop osv.
Men det viser selvfglgelig ogsa, at der er et betydeligt udviklingspotentiale.

Den store udfordring er saledes dels tidlig opsporing og dels at borgerne motiveres til
at eendre/forbedre deres livsstil (rehabilitering). Den tidlige opsporing/eller henvisning
til tidlig opsporing ved sundhedspersonalet kan med fordel omfatte jobcentre, da mal-
gruppen ofte vil veere at finde i dette regi. Det vil veere betydeligt tidligere end hjem-
mesygeplejen kan foretage tidlig opsporing. De forskellige motivationsfaktorer for
isaer yngre og midaldrende med mild/moderat KOL bgar i gvrigt beskrives.

| kommissoriet star der, at en styrket indsats for mennesker med lungesygdomme
omfatter 4 elementer, hvoraf et af elementerne er et undersggelsesprogram for bgr-
neastma. Dette kunne med fordel ogsa have veaeret naevnt i anbefalingerne for KOL.

Afsnit 4 om rehabilitering er kommet godt omkring de forskellige rehabiliteringsindsat-
ser. Men der bgr skelnes mellem mild/moderat og sveer KOL, da sidstnaevnte mal-
gruppe har vanskeligt ved at komme hjemmefra, hvorfor treening i hjemmet er ngd-
vendig. Og hvis traeningen skal forega uden for hjemmet, bar det veere sa taet pa bor-
gerne som muligt.

Med venlig hilsen

.__.-"

Knut Borch-Johnsen
Formand



Sundhedsstyrelsen Forebyggelse og Borgernzere Sundhedstilbud

Fra: Charlotte Meyer Henius <chhe03@frederiksberg.dk>

Sendt: 23. november 2015 13:13

Til: Sundhedsstyrelsen Forebyggelse og Borgernaere Sundhedstilbud

Emne: Hgring: KOL - Anbefalinger for tidlig opsporing, behandling, rehabilitering og
opfelgning -

Keere Sundhedsstyrelse
Tak for udkast til Haring: KOL - Anbefalinger for tidlig opsporing, behandling, rehabilitering og opfalgning.

Vi ikke har bemeerkninger, idet vi har siddet med i arbejdsgruppen og derfor har faet mulighed for at afgive vores
bemeerkninger undervejs.

Venlig hilsen

Charlotte Meyer Henius

FREDERIKSBERG
Chefkonsulent

KOMMUNE

SSA Stab, Kvalitet og Modernisering

Social-, Sundheds- og Arbejdsmarkedsomradet
Frederiksberg Radhus

Smallegade 1

DK - 2000 Frederiksberg

Telefon: +45 2898 5107

Mobil:  +45 2898 5107
http://www.frederiksberg.dk
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Center for Sundhed og Omsorg

Sundhed
Sankt Anna Gade 5
3000 Helsinger

TIf. 49283047
lim46@helsingor.dk

Dato 23.11.2015
Sagsbeh.
Lillian Mgller

KOL — Anbefalinger for tidlig opsporing, behandling, rehabilitering
og opfalgning. Hgringsudkast

Helsinggr Kommunes kommentarer til hgringsudkastet

Helsinggr Kommune kan stgtte op om hgringsudkastet. Anbefalinger for tidlig opsporing, behand-
ling, rehabilitering og opfglgning udger et godt afseet for den kommunale indsats for patienter med
KOL og ligger fint i trad med den kommunale praksis i Helsinggr Kommune.

s. 21. Det anfgres, at der er et oplagt opsporingspotentiale ved systematisk tilbud om initial
spirometri i kommunalt regi i forskellige arenaer. KOL er en sygdom med en social gradient
og der ses en hgjere praevalens blandt personer med lav sociogkonomisk status uanset om
de ryger eller ej. Det foreslas derfor at fremhave relevante arenaer med potentiel mulighed
for at identificere borgere med kort uddannelse eller lav indkomst som f.eks. boligomrader,
Jobcentre, udvalgte kommunale arbejdspladser (eks. hjemmepleje, plejehjem, Park og Vej
m.m.) samt private arbejdspladser med kortuddannede medarbejdere og/eller risikoer-
hverv (Helsinggr Kommune har god erfaring med at udfgre tidlig opsporing pa private pro-
duktionsvirksomheder).

s. 21. Det naevnes, at systematiske tilbud om spirometri uden for praksissektoren ikke er
undersggt i videnskabelig sammenhang, og derfor bgr fglges op af en evaluering. Som sup-
plement her til foreslas tilfgjet: “Fremtidig forskning bgr fokusere pa at sgge ny viden om
hvilke arenaer, der er velegnede til tidlig opsporing”. Undersggelser peger pa, at mange
borgere negligerer tidlige symptomer og fgrst opsgger laege, nar ca. 50% af lungefunktionen
er tabt. Det foreslas derfor ogsa tilfgjet at "Fremtidig forskning bgr fokusere pa at s@ge ny
viden om overvejelser hos borgere med tidlige lungesymptomer i forhold til at spge laege”.
s. 26. Den ny kliniske stadieinddeling af KOL lukker op for, at patienter i kategori A og C
(MRC grad 1-2) som led i rehabilitering skal tilbydes individuelt tilrettelagt treening, hvis de
har muskelsvaekkelse eller lavt aktivitetsniveau. Det giver god faglig mening, hvis man kan
seette ind med en tidligere indsats til de patienter, som begynder at have faldende funkti-
onsniveau. Det skal dog naevnes, at det ud fra et kommunalt perspektiv vil medfgre et gget
antal deltagere i rehabilitering, og derfor fremadrettet vil give et gget pres pa de kommuna-
le ressourcer.



s. 27, 6. afsnit. Der er tilsyneladende en trykfejl i seetningen: ” Det betyder i praksis, at MRC

svarer til MRC 2”. Der bgr vel sta: "Det betyder i praksis, at MRC svarer til mMMRC 2”?

e S.29, 1.linje. Bgr ordet funktionsevne erstattes af fysisk funktionsniveau?

e s.53. Ernaeringsindsats. Det bgr defineres, hvornar patienter med KOL er undervaegtige, da
der geelder szrlige retningslinjer for KOL patienter.

e 5. 58. Afsnit om palliation. Der efterlyses nogle definitioner omkring de forskellige stadier
for behov for palliativ indsats.

e s5.67.|afsnittet “organisering” anbefales det, at den sundhedsfaglige rehabilitering som ud-

gangspunkt foregar i kommunalt regi og at opgavefordelingen fastlaegges i et forlgbspro-

gram som en del af Sundhedsaftalen. Det betyder, at der vil kunne forekomme en forskellig

praksis i de forskellige regioner imellem. Det er vurderingen, at de nationale anbefalinger vil

vinde ved en tydeligere praecisering af stratificering til de forskellige sektorer samt ansvar/

opgavefordeling mellem hospital, kommune og almen praksis. Det vil laegge op til en mere

ensartet praksis pa landsplan til gavn for patienterne savel som for de sundhedsprofessio-

nelle og samtidig vil det gge muligheden for at kunne sammenligne og erfaringsudveksle pa

tveers af landet.

Med venlig hilsen

Lillian Mgller, projektleder
Center for Sundhed og Omsorg
Helsinggr Kommune
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Kommentar til

Horing vedrgrende KOL - Anbefalinger for tidlig opsporing, behandling,
rehabilitering og opfglgning

Jeg har med stor interesse laest det meget grundige og velskrevne hgringsudkast. Jeg har en enkelt
kommentar til udkastet;

Der matte gerne vaere mere fokus pa gvelse og brug af vejrtraekningsteknikker. Sa vidt jeg kan se, er det naevnt
under 5.1.2. i forbindelse med terminal KOL. Det kunne 0gsa vaere naevnt under 4.2.1 indhold i fysisk treening, da
det kan vaere meget givtigt at treene vejrtraekningsgvelser i forbindelse med den fysiske traening. Under 4.3.1
indhold i patientuddannelsen kunne vejrtraekningsgvelser ogsd veere naevnt samt under 4.4 traening af
dagligdagsaktiviteter.

Jeg naevner dette fokus pa vejrtraekningsgvelser, fordi netop kendskab til og brug af disse ofte har gjort en
keempe forskel for de mennesker med KOL, jeg har mgdt de seneste 5 &r i mit arbejde med traening og
patientuddannelse af borgere med KOL. Mange har vaeret rigtig glade for, at der er lagt stor vaegt pa kendskab til
vejrtraekningsteknikker og gvelse i brug af disse pd KOL kurserne, jeg og min kollega har stdet for.

Det seneste nummer af Lungenyt, nummer 4, november 2015; www.lungenyt.dk papeger ogsa vigtigheden af at
kende til og bruge vejrtraekningsteknikker i det daglige, ndr man har KOL.

Derforuden kan evalueringen fra de sidste af KOL kurserne her pd Naestved Sundhedscenter give et indblik i
betydningen af vejrtraekningsteknikker for mennesker med KOL:

P& spgrgsmalet om, i hvor hgj grad deltageren handterer sin sygdom bedre ved at have deltaget i
undervisning i vejrtraekningsteknikker, svarede 57 adspurgte:

Vad ke [ Elke ralevant (29%)

I begreenset grad (0%)

Slet ilcke [0%)

1 nogen grad [5%)

1 ey grad (32%)

— 1 meget hoj grad [(61%)

. I meget hoy grad - 1 b graed g I nogen grad [ | begraenset grad . Clgt dkka . Ved ikke § ikke relevant

En deltager udtaler om kurset:

“Jeg har leert en masse facts fx om proteiner, vejrtrackningsovelser, fysiske treeningsovelser — alt pd
kurset var relevant. Det var godt med flgjten til 8ndedraetsovelser og 8ndedraetsteknikkerne — dem
laver jeg nu hver dag.” (Borger med KOL).



En deltager supplerer med, at hun ofte gik i panik under andengd inden kurset, men at hun efter
kurset og laeren om vejrtraskningsteknikker, er blevet meget mere sikker og tryg under sin andengd.

Vi har ligeledes spurgt deltagerne om deres kendskab til vejrtraekningsteknikker inden og efter et KOL kursus,
hvor der blandt andet er fokus pa teknikkerne:

Adspurgt ved indledende samtale svarede deltagerne:

Hwarden opfatter du dit kendskab tl e . _
wertrakningstelnadker _ 7 38 48

0% 5% 50% T5% 100%
B Fremragends B Valdig godt Godt Mindres godt -DliﬁlgT B [kke wdfyidt

Adspurgt ved afsluttende samtale var svarene:

dhmrei e s 0w a4
wertrakningstelnadker

0% 5% 50% T5% 100%
B Fremragends B Valdig godt Godt Mindres godt -DliﬁlgT B [kke wdfyidt

Jeg haber derfor, at det vil blive overvejet at naevne gvelse af vejrtraekningsteknikker flere steder i
anbefalingerne.

Venlig hilsen

N/ESTVED '

Center for Sundhed
Naestved Sundhedscenter - Forebyggelse og

sundhedsfremme

Naestved Kommune Gitte Salomonsen
Praestgvej 67 sundhedsfaglig koordinator i
4700 Naestved KOL

Telefon:+45 5588 1400 Direkte:+45 5588 1455
www.naestved.dk E-mail: anbsa@naestved.dk
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Sammenfatning

AstraZeneca bifalder initiativet og det store arbejde der er lagt i at skabe en sammenhangende
anbefaling for tidlig opsporing, behandling, rehabilitering og opfglgning for mennesker med KOL. Det
giver mening med en sammenhangende plan, der forhabentlig skal bidrage til en hgjnet kvalitet til gavn
for savel patient som samfund.

| relation til den samfundsmaessige gkonomiske byrde synes det oplagt at fokusere pa tidlig opsporing,
men i lige sa hgj grad den optimale behandling. Specielt den del af behandlingen der har vist effekt mod
at forebygge/reducere de svaerere og omkostnings tunge indlaeggelses kraevende eksacerbationer.

AstraZeneca gnsker i nedenstaende hgringssvar primaert at kommentere pa SST hgringsudkast vedr.
behandlingsvalg, herunder evidensen for den medicinske behandling til at forebygge eksacerbationer.

Med venlig hilsen
AstraZeneca A/S
AstraZeneca Nordic-Baltic

Mikkel Rostholm - Price & Reimbursement Manager

&

Malene Hornbak & Jesper Kildehgj - Medical advisors Respiratory

AstraZenecas kommentarer:

Side 34 gverst skriver I: ” Da LABA virker lidt hurtigere (minutter), viser enkelte studier en lidt stgrre effekt
af LABA pa andengd, men resultaterne er ikke konsistente (2). Hos de fleste patienter kan effekten veaere
stgrre, ngr man giver begge stofgrupper samtidigt, men forskellen af effekten af LAMA/LABA
kombinationsbehandling i forhold til enkeltstofferne ndr ikke den kliniske minimale relevante forskel (3) ”.

AstraZeneca gnsker i denne forbindelse at ggre sundhedsstyrelsen opmaerksom pa en meta-analyse af
Oba Y fra tidskriftet Thorax 2015 (Oba Y, et al. Thorax 2015;0:1-11). Denne meta-analyse undersggte effekten af
kombinations behandling (LAMA/LABA) sammenlignet med behandling af monokomponenter (LAMA
eller LABA) og placebo. Resultaterne fra analysen viste at kombinationsbehandlingen gav en statistisk
signifikant forbedret effekt pa lungefunktion (malt ved FEV1), livskvalitet (malt ved St. Georges
Respiratory questionnaire, SGRQ) og andengd (malt ved Transitional Dyspnea Index, TDI) end behandling
med monokomponenterne alene. Selvom forskellen i effekt pa ovenstaende parametre for
kombinationsbehandlingen ikke naede klinisk relevant forskel sammenlignet med monokomponenterne,
skal det dog fremhaeves at der ikke var statistisk signifikant forskel mellem kombinationsbehandlingen og
monokomponenterne ift. sikkerhedsdata. Dermed ma der stilles spgrgsmalstegn ved anbefalingen af en
monokomponent fremfor kombinationsterapi nar sidstnavnte har en bedre effekt uden gget effekt pa

bivirkninger, hvilket er vist i samtlige randomiserede kliniske forspg med LAMA/LABA (Bateman ED et al. Eur
RespirJ. 2013 Dec;42(6):1484-94. Decramer M et al. Lancet Respir Med. 2014 Jun;2(6): 472-86. Bateman et al. Respiratory Research (2015) 16:92).



Side 34 2. afsnit: ” Behandlingen bgr vurderes efter nogle mdneder, og ved manglende effekt pa
symptomerne bgr der tages stilling til justering eller seponering af medicin. De langtidsvirkende
bronkodilatatorer betragtes som sikre og har relativt fa bivirkninger, men hos nogle patienter giver LABA
tremor, hjertebanken og hovedpine, mens LAMA typisk giver tgrhed i munden. En metanalyse, som
sammenlignede LABA i én daglig dosering med dosering to gange daglig, har ikke vist klinisk betydende
forskelle i den symptomatiske effekt (4).”

Ud fra ovenstdende er det AstraZenecas opfattelse at der ikke er forskel pa QD vs. BID med henvisning til
Geake JB et al 2015; en meta-analyse som kigger pa forskellen mellem en LABA QD vs. LABA BID pa
effekten pa symptomer. AstraZeneca stiller dog spgrgsmalstegn ved om en undersggelse af forskellen
mellem QD vs. BID baseret udelukkende pa LABA-terapi kan direkte oversaettes til anden
bronkodilaterende behandling, for eksempel LAMA eller LAMA/LABA kombinationsterapi. Der skal her
g@res opmaerksom pa et randomiseret klinisk forsgg pa moderat til svaere KOL patienter, som modtog
enten tiotropium QD, aclidinium BID eller placebo (Beier J et al copp, 10:511-522, 2013). | modsatning til
ovenstaende udsagn, hvor QD og BID sidestilles for LABA ift. den symptomatiske effekt, viser studiet af
Beier at kun aclidinium BID formaede at give en statistisk signifikant reduktion af svaerhedsgraden af KOL
symptomer om morgen ift. placebo og dermed ikke for tiotropium QD. Derudover, har formoterol BID i
kombination med ICS vist sig at forbedre daglige symptomer og reducere natlige opvagninger (Campbell M et
al. Respir Med. 2005; 99:1511-20. Rennard SI et al. Drugs. 2009; 69:549-65.). AstraZeneca gnsker dermed at alle
bronkodilaterende lzegemiddelklasser tages med i betragtning nar der sammenlignes mellem QD og BID.

Side 34, sektion 3.1.2 — Forebyggelse af eksacerbationer skriver I: ”... En metaanalyse, som
sammenligner ICS/LABA med LABA alene, viser, at ICS/LABA kombinationen er lidt mere effektiv, hvad
angar forebyggelse af eksacerbationer (cirka 20 pct. reduktion), men at indleeggelser som fglge af KOL
eksacerbation ikke var signifikant forskellige imellem de to behandlinger (11).

Nar der er tale om indleeggelser som fglge af KOL eksacerbationer, sa er der tale om alvorlige
eksacerbationer, og her mener AstraZeneca at der er data fra randomiserede studier som viser at der er
signifikant forskel imellem de to behandlinger. Bade i publikationen af Szarfranski W og Calverley PM,
begge publiceret i European Respiratory Journal i 2003 (Szafranski W, et al. Eur Respir ] 2003;21:74-81, Calverley PM, et al.
Eur Respir J 2003; 22: 912-919) viser resultaterne at der er signifikant forskel mellem ICS/LABA og LABA. |
Szarfranski studiet (szafranski W, et al. Eur Respir J 2003;21:74-81) viste budesonide/formoterol at reducere antallet
af sveere eksacerbationer per patient per ar med 24% versus placebo og 23% versus formoterol (p<0.05
vs placebo; p=0.043 Budesonide/formoterol vs formoterol). | Calverley studiet, (Calverley PM, et al. Eur Respir J
2003; 22: 912-919) sa man at risikoen for at fa en eksacerbation mens patienten var i behandling med
budesonide/formoterol blev reduceret med 29.5% og 28.5% versus formoterol og placebo.
Eksacerbationsraten blev reduceret med 23,6% versus placebo og 25,5% versus formoterol (p<0.05 vs
placebo; p=0.015 budesonide/formoterol vs formoterol).

Sharefkhaneh et al (Respiratory Medicine (2012) 106, 257-268) har ligeledes vist i et andet RTC, at FDC
budesonid/formoterol significant reducerer eksacerbations raten versus formoterol alene — saledes viste
studiet at budesonide/formoterol 320/9 mcg og 160/9 mcg reducerede eksacerbations raten (antal per
patient behandlings ar.) med 34.6% og 25.9%, henholdsvis versus formoterol 9 mcg a (p: 0.002). Ligeledes
blev det vist at budesonid/formoterol 320/9 mcg. forleengede tiden til fgrste eksacerbation versus
formoterol 9 mcg, med en HR pa 0,788, svarende til risiko reduktion pa 21,2%.



Eksacerbations raten (antal per patient-behandlings ar) inkl. behandling med antibiotika (post hoc
analyse) blev reduceret med 25.9% og 18.7% for budesonid/formoterol 320/9 mcg og 160/9 mcg
henholdsvis versus formoterol 9 mcg -p:0.023. Ovenstaende resultater var inkl. de sveerere
indlaeggelseskraevende eksacerbationer — se nedenstaende figur.

Begge doser af budesonid/formoterol var i studiet vel-tolereret og med en sikkerhedsprofil der var
sammenlignelig med formoterol alene.

BUD/FM vs FM for preventing COPD exacerbations 265
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Figure 4 Treatment ratios for events of resource utilization per patient-treatment year. °p < .05 vs FM. BUD, budesonide; ClI,
confidence interval; ED, emergency department; FM, formoterol; OCS, oral corticosteroid; PCP, primary care provider.

Med ovenstaende data mener AstraZeneca ikke at man kan sidestille de to behandlinger nar det geelder
forebyggelse af eksacerbationer, da ICS/LABA i flere studier har vist signifikant at reducere antallet af
eksacerbationer, herunder ogsa de svaere indlaeggelses kraevende eksacerbationer.

Yderligere har LABA som monoterapi ikke indikation til behandling af eksacerbationer men kun
symptomlindring.

Side 34, sektion 3.1.2 — Forebyggelse af eksacerbationer skriver I: ”...Imidlertid har man vaeret bekymret
over en gget forekomst af lungebe-taendelse hos patienter, som har fdaet ICS, til trods for et nedsat antal
eksacerbationer (12). Man bgr derfor vaere tilbageholdende med ICS blandt de patienter, som tidligere har
haft en rgntgenverificeret pneumoni under behandlingen.

AstraZeneca gnsker i denne forbindelse at ggre sundhedsstyrelsen opmaerksom pa at i august 2014
modtog AstraZeneca en andring i sit SPC p& Symbicort (budesonid/formoterol) pd grund af en vaegtet
vurdering af 8 poolede kliniske forsgg, der omfattede 4643 KOL-patienter, behandlet med budesonid og
3643 patienter randomiseret til non-ICS-behandling, viste imidlertid ikke en gget risiko for pneumoni ved
budesonid. Resultaterne fra de fgrste 7 af de 8 forsgg er publiceret som en metaanalyse. Denne &ndring
i spc’et bgr indga i sundhedsstyrelsens vurdering af risikoen for pneumonier saledes at det ikke ses som
en klasseeffekt.

Samtidig vil AstraZeneca ogsa gg@re ggre opmaerksom pa et retrospektivt observations studie af Janson C
i tidsskriftet BMJ fra 2013 (Janson C et al. BMJ 2013; 346: £3306).

Dette observations, matchede parvis kohorte studie indikerer at der er en interklasse forskel mellem
kortikosteroid/langtidsvirkende B2 agonist hvad angar risikoen for pneumonier og pneumoni-relateret
dgdlighed i behandlingen af patienter med KOL.



Resultaterne viste at sammenlignet med budesonide/formoterol, var forekomsten af pneumonier og
indlaeggelse pa hospital meget hgjere hos patienter behandlet med fluticason/salmeterol.

Henholdsvis en rate ratio 1.73 (95% konfidens interval 1.57 til 1.90; P<0.001) og 1.74 (1.56 til 1.94;
P<0.001).

Side 34, sektion 3.1.2 — Forebyggelse af eksacerbationer skriver I: ”...En undersggelse af patienter med
eksacerbationer under behandling med ICS/LABA har vist, at udtrapning af ICS er mulig uden en signifikant
@get risiko for eksacerbationer i efterfolgende 12 mdneder (13).

AstraZeneca vil gerne ggre opmaerksom pa at i det ovennavnte studie tillod man et konfidens intervallet
som gar helt op til 1.2 hvilket betyder at i dette studie tillader man en gget risiko i eksacerbationer med
op til 20% i den gruppe af patienter hvor ICS var fjernet vs. den gruppe af patienter som fortsatte med ICS
behandlingen og det derfor ikke er at betragte som en klinisk relevant forskel.

Ligeledes ekskluderede man patienter som var vel behandlede pa ICS/LABA eller pa trippel behandling
(ingen eksacerbationer i de sidste 12 maneder) og at kun 70% af patienterne pa baseline var behandlet
med ICS, 65% pa baseline var behandlet med en LABA og kun 47% pa baseline var behandlet med en
LAMA. Totalt var kun 39% af patienterne pa baseline i behandling med en trippel behandling.

Med disse betragtninger mener AstraZeneca at man bgr vaere meget varsom med at trappe
velbehandlede patienter ud af en behandling med ICS/LABA.

Derfor vil AstraZeneca ogsa henlede Sundhedsstyrelsen opmarksomheden pa et studie af Wouters fra
tidsskriftet Thorax fra 2005 (Wouters et al, Thorax 2005;60:480-487. doi:10.1136/thx.2004.034280). | dette studie
undersggte man hvorvidt den potentielle effekt fordel af ICS fluticason proprionat pa FEV1 vedblev at
veere tilstede efter lang tid (1 ar) afveenning af ICS.

Som sekundeaert endepunkt var tid til fgrste eksacerbation, incidens og graden af eksacerbation,
symptomer og helbredstilstand.

Konklusionen | studiet var at udtrapning af ICS (fluticason) hos patienter som brugte flutication
proprionat/salmeterol i kombination resulterede i akut og vedvarende forveerring i lungefunktion og
dyspng og en stigning i milde eksacerbationer og procent af forstyrrede naetter.

Magnussen og Wouters studierne viser at ICS spiller en vigtig rolle i behandlingen af KOL patienter da
deres udtrapning af ICS medfgrer sygdomsforvaerring selv i behandling med en LABA eller LABA/LAMA.

Side 38, sektion 3.6 — Medicin og administrationsform skriver I: ”... Der er ikke videnskabelig evidens for
klinisk betydende forskelle i behandlingseffekt mellem de forskellige typer af inhalatorer, forudsat at
patienten kan bruge dem korrekt (39).

AstraZeneca gnsker i denne forbindelse at ggre sundhedsstyrelsen opmaerksom pa data som blev
publiceret pa den europaeiske lungekongres ERS 2015 af Thomas LGGf (MIST Lé6f et al, Abstract presented at ERS
2015). Der er tale om et In Vitro studie som evaluerer den afleverede mangde legemiddel og den fine
partikel stgrrelses fraktion fra tgr stof inhalatorer efterfulgt af opbevaring ved fugtige forhold (varme og
omgivelsestemperatur).



3 inhalatorer blev undersggt: Pulmicort Turbuhaler (AstraZeneca, Sédertélje, Sweden), Giona Easyhaler
(Orion, Espoo, Finland) and Novopulmon Novolizer (Meda, Solna, Sweden).

Den fine partikelstgrrelse og den afleverede dosis blev undersggt f@r og efter 6, 12 og 24 ugers opbevaring i: 1)
omgivelsestemperatur (19-22°C) og 75% relativ fugtighed; og 2) 40°C/75% relativ fugtighed.

Et fald >20% i afleveret dosis og den fine partikel dosis in vitro var defineret pa forhand som en klinisk
relevant fald baseret pa bioakvivalente graenser

Prgver blev opbevaret i omgivelsestemperaturen/75% relativ fugtighed, og den afleverede dosis og den fine
partikelstgrrelse var en smule nedsat (ikke signifikant) efter 6 maneders opbevaring for bade Pulmicort Turbuhaler og
Novopulmon Novolizer. Giona Easyhaler var den afleverede dosis nedsat med ca. 25% og den fine partikelstgrrelse blev
nedsat med 54%. Reduceringen i den fine partikeldosis var mest udtalt i de fgrste 6 uger af opbevaringen.

Selvom der er tale om et in vitro studie sa viser undersggelsen at det er opbevaringsmaessige hensyn at tage til sin
inhalator, da det kan have betydning for hvor meget leegemiddel den enkelte patient far ned i lungerne fra gang til
gang, hvis inhalatoren opbevares pa varme og fugtige steder.

Dette hensyn til opbevaring er mindre udtalt med en Turbuhaler fra AstraZeneca da beskyttelseshatten pa
Turbuhaleren virker som en fugtbeskytter.

Samtidig i ar publicerede Ekberg-Jansson i tidskriftet International Journal of Clinical Practise (Ekberg-Jansson et al, Int J Clin Pract
08/2015; DOI:10.1111/ijcp.12685) et retrospektivt observationsstudie med det formal at fremskaffe videnskabelig indsigt pa
konsekvensen ved skift af inhalator hos astmapatienter i almen praksis, som var i behandling med en budesonoid
terstof inhalator.

Studiet blev gennemfgrt fra 1 july 2005 til 31 Oktober 2013 og man undersggte skifte mgnsteret hos 3 forskellige
inhalatorer, Pulmicort Turbuhaler (AstraZeneca, Sodertélje, Sverige), Giona Easyhaler (Orion, Espoo,
Finland) and Novopulmon Novolizer (Meda, Solna, Sverige). Der hvor der skete det st@rste skift var
mellem , Pulmicort Turbuhaler og Giona Easyhaler.

Post-skift eksacerbations raten var henholdsvis 0.40 og 0.32 | de skiftede og de ikke skiftede grupper, svarende til en
25% hgjere eksacerbations rate i den skiftede population (p=0.047).

Man sa ogsa en 14% hgjere konsultations brug i den skiftede gruppe om end den ikke var signifikant og et gget forbrug
pa SABA pa 9% i den gruppe som skiftede inhalator, som heller ikke var signifikant.

En vigtig konklusion som ogsa ligger i trad med dette hgringssvar er betydningen af uddannelse af patienterne i brugen
af inhalatoren. De patienter som ikke modtog instruks i brugen af deres nye inhalator af en sygeplejerske eller lege i
almen praksis samme dag som recepten var udskrevet havde signifikant flere ambulante hospitals besgg det
efterfglgende ar (2.01 vs 0.81; <0.001), savel som numerisk flere eksacerbationer (0.90 vs. 0.77) og besgg hos egen
lege (4.96 vs. 4.29).

Betydningen af hvilken inhalator man veelger til patienterne er af stor vigtighed og iseer nar
konsekvensen af opbevaring i varme og fugtige omgivelser kan medfgrer nedsat maengde leegemiddel i
lungerne som vist i data fra L66f og hvilken klinisk konsekvens i form af gget eksacerbations rate det kan have at
skifte fra en inhalator til en anden som Ekberg-Janssons data viser hos astma patienter.

AstraZeneca gnsker at bidrage med mere viden omkring skift mellem inhalatorer og de konsekvenser det kan have for
patienterne og samfundet. AstraZeneca gnsker dermed at ovenstaende data tages med i betragtningen nar
skift mellem inhalatorer inden for samme indholdsstof skal vurderes.
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Sundhedsstyrelsen,
Forebyggelse og Borgernaere Sundhedstilbud

fobs@sst.dk

Hgring vedrgrende KOL - Anbefalinger for tidlig opsporing,
behandling, rehabilitering og opfgigning

CFK har med stor interesse laest hgringsudkastet vedrgrende "KOL
- Anbefalinger for tidlig opsporing, behandling, rehabilitering og
opfelgning”.

Det er en omfattende og vigtig rapport, der indeholder grundige
beskrivelser af de indsatser, der knytter sig til omrédet.

CFK vil gerne knytte fglgende kommentarer til afsnit 4 vedrgrende
rehabilitering:

Side 40:

I den grenne kasse star der blandt andet fglgende i anbefalingen:
“Patienter med KOL tilbydes rehabilitering ud fra en samlet vurdering af
aktivitet, funktionsevne og sygdommens svaerhedsgrad”. Ifglge
definitionen pa funktionsevne s. 83 er funktionsevne et overordnet
begreb, der daekker kroppens funktioner og anatomi, aktivitet og
deltagelse. Det er sdledes tilstraekkeligt, at der star “Patienter med KOL
tilbydes rehabilitering ud fra en samlet vurdering af funktionsevne og
sygdommens svaerhedsgrad”

Endvidere star der:

“Rehabilitering skal, i den udstreekning mulighederne er til stede, tilbydes
alle patienter med KOL, som fgler sig begraenset i deres daglige
aktiviteter pa grund af sygdommen”.

Mulighederne burde ubetinget vaere til stede for alle borgere med KOL,
der har et behov for rehabilitering. Det er vel netop det, anbefalingen skal
sikre, s3 der ikke opstar ulighed i tilbud til borgere med KOL. Det fores|3s
derfor at slette saetningen “i den udstraskning mulighederne er til stede”.
Der bgr tilfgjes, at rehabilitering skal tilbydes borgere, der ikke blot er
begreenset i aktiviteter, men ogsa i deltagelse (Jf. definitionen pa
funktionsevne s. 83)

Side 41 gverst:

Der star bl.a.: "Det er derfor vigtigt, at sundhedsfaglige
rehabiliteringsindsatser understgttes af opfalgning herunder ogsd pd
opndede adfaerdsaendringer. Der bgr derfor ske en opfelgning efter seks
méaneder til et ar.

CFK er enig i vigtigheden af at falge op pa de ivaerksatte
rehabiliteringsindsatser.

CFK-Folkesundhed og
Kvalitetsudvikling
MarselisborgCentret,
Forskning og Udvikling
P.P. @rums Gade 11, byg. 1B

8000 Aarhus C
www,MarselisborgCentret.dk

Thomas.Maribo@stab.rm.dk
Aarhus C, d. 23. november 2015
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Det er i midlertidig afggrende, at opfglgningen foregdr systematisk med
en beskrivelse af, hvad den skal indeholde, og hvornar den praecis skal
foregad (fx bade en opfglgning efter 6 maneder og en opfalgning efter 12
maneder). Denne systematik er vigtig i forhold til dels at tilbyde
patienterne ensartede indsatser og dels at fa resultater, der kan
sammenlignes pa tvaers af enheder og sektorer. Herved kan de indgd i
den efterfglgende monitorering af, om patienterne faktisk har modtaget
opfelgning og hvilke resultater, der er opnaet.

Side 56: Afsnit 4.6 Kvalitetssikring

CFK vil gerne bifalde, at der arbejdes hen imod at etablere en national
tveersektoriel rehabiliteringsdatabase for KOL. Det er nogle vaesentlige
overvejelser, der er beskrevet vedr. dokumentation og monitorering. De
angivne indikatoromrader er grundlaaggende for monitorering af
rehabiliteringen (fx hvorvidt tilbud om rehabilitering gives, modtager
patienten tilbuddet og gennemfgrer patienten tilbuddet).

Region Midtjylland har gennem nogle ar arbejdet med udvikling af
monitorering for bade almen praksis, hospital og kommuner blandt andet
vedrgrende patienter/borgere med KOL. En generel praemis for denne
monitorering er anvendelse af allerede eksisterende data. Der er blandt
andet et teet samarbejde med kommunerne i regionen. Med
udgangspunkt i erfaringer med registrering af rehabilitering i
sundhedsveesenet, anser vi det dog som meget vigtigt at fa en fokuseret
monitorering. Dette anbefaler vi blandt andet at gere ved at udvaelge én
fysisk test til registrering af fysiske forbedringer efter
rehabiliteringsindsatser. Derved sikres muligheden for at opggre fysiske
forbedringer pa tvaers af enheder og sektorer. Der vil givetvis ske en
afgraensning i detaljeniveauet for resultaterne af de fysiske tests, men
dette vil i vores optik opvejes af muligheden for at sammenligne
resultaterne pa tveers af enheder og sektorer. Udvaelgelse af én fysisk
test vil give en bedre udnyttelse af de ressourcer, der anvendes, ved at
gge anvendeligheden af registreringerne.

Vi finder det fornuftigt, at inddrage de @vrige regioner og kommuner i
arbejdet med etablering af den kommende rehabiliteringsdatabase for
KOL. Region Midtjylland stdr meget gerne til rddighed med erfaringer fra
det igangvaerende arbejde.

Med venlig hilsen

R

Seniorforsker, Ph.d.



Sundhedsstyrelsen Forebyggelse og Borgernzere Sundhedstilbud

Fra: Betina Hjorth <bh@astma-allergi.dk>

Sendt: 23. november 2015 15:02

Til: Sundhedsstyrelsen Forebyggelse og Borgernaere Sundhedstilbud

Emne: Astma-Allergi Danmark - Hgringssvar vedr. KOL - Anbefalinger for tidlig opsporing,

behandling, rehabilitering og opfalgning

Til Sundhedsstyrelsen, Forebyggelse og Borgernaere Sundhedstilbud

Hearingssvar vedr. KOL - Anbefalinger for tidlig opsporing, behandling, rehabilitering og opfaigning

Astma-Allergi Danmark takker for muligheden for at kunne afgive heringssvar vedr. "KOL- Anbefalinger for tidlig
opsporing, behandling, rehabilitering og opfalgning”. Vi takker ligeledes for muligheden for at have siddet i
arbejdsgruppen vedr. styrket indsats for mennesker med lungesygdom.

Som patientforening er vi meget tilfredse med, at Sundhedsstyrelsen publicerer denne systematiske og
handlingsorienterede vejledning pa KOL-omradet, saledes at patientens livskvalitet og funktionsevne fremmes,
samtidig med en forventning om, at kunne begraense sundhedsydelserne.

Det er ligeledes positivt, at vejledningen henstiller til, at der altid skal tages udgangspunkt i den enkelte patients
behov og gnsker, saledes at der i KOL-forlgbene tilrettelaegges individuelle behandlinger og tilbud i et formaliseret
tvaerfagligt samarbejde mellem almen praksis, kommuner og sygehuse.

Anbefalingerne er henvendt til sundhedsfagligt personale pa sygehusene, i almen praksis, i speciall&egepraksis samt i
kommunerne.

Astma-Allergi Danmark vil opfordre til, at man ogsa medtaenker patientforeningerne som en relevant part i forhold til
tidlig opsporing og rehabiliteringsstilbud.

Ud over ovenstaende har vi falgende kommentarer og bemaerkninger til hgringsudkastet:

e S.12 - Der er tankevaekkende, at kun 4 % af patienterne far tilbudt terminaltilskud, hvorfor vi har en
forhabning om, at disse anbefalinger kan medfgre til gget fokus pa et optimalt palliationsforlab for
patienterne.

e S.46 - Her star, at patienter der med ilttilskud @ger arbejdskapaciteten og muligger, at man kan faerdes uden
for hjemmet, ber tilbydes mobilt iltsystem i hjemmet. Det bar praciseres om denne indikation gar forud for,
at iltbehandling er forbeholdt patienter, som i stabilfasen har betydende hypoxami, dvs. PO2 >7,3 kPa, der
stiger til 8 kPA under ilttilfgrsel (s. 34).

e S.55 - Viforeslar, at hospitalspersonalet bagr overveje, hvorvidt en patient under indleeggelse med akut
exacerbation ber tilbydes intensiv ernaringsterapi saledes, at man forebygger vaegttab i denne akutte fase.

e S. 59 - Vihenstiller til, at FPB-samtalerne gennemfgres, mens patienten er i en stabil og rolig sygdomsfase, og
ikke afholdes i forbindelse med en akut exacerbation.

e s5.59 - Hjemme NIV er ikke medtaget i anbefalingerne, idet det ikke vurderes velbeskrevet. Dansk
Lungemedicinsk Selskab har 20.10.15 udarbejdet retningslinjen "Hjemme-NIV til KOL med kronisk
respirationsinsufficiens’. Vi haber, at denne retningslinje vil blive indarbejdet i "KOL- Anbefalinger for tidlig
opsporing, behandling, rehabilitering og opfelgning”. Et sterre randomiseret studie fra 2014 har vist, at man
med langtidsbehandling med NIV i hjemmet, signifikant kan reducere mortalitet samt bedre livskvaliteten.

Safremt der er behov for uddybende bemarkninger, star vi naturligvis til radighed for dette.

Venlig hilsen
Astma-Allergi Danmark

Betina Hjorth



Radgivningschef
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‘FQNSKE PATIENTER

Sundhedsstyrelsen
Forebyggelse og Borgernaere Sundhedstilbud
Att.: fobs@sst.dk

Dato:

Hgringssvar vedr. "KOL — Anbefalinger for tidlig opsporing, behandling,
23. november 2015

rehabilitering og opfglgning”

Danske Patienter
Kompagnistreede 22, 1sal
1208 Kgbenhavn K

Danske Patienter takker for muligheden for at kommentere pa aktuelle
udkast til anbefalinger for tidlig opsporing, behandling, rehabilitering og
opfelgning pa KOL-omradet. www.danskepatienter.dk

TIf.: 334147 60

E-mail:

Danske Patienter kommenterer saedvanligvis ikke pa diagnosespecifikke aw@danskepatienter.dk

retningslinjer, men finder det relevant i dette tilfaelde, da anbefalingerne

bergrer omrader, som er overfgrbare til en raekke andre Cvr-nr: 31812976
diagnoseomrader. side 1/2
Danske Patienter gnsker derfor at stgtte op om fglgende elementer i

hgringssvaret fra Lungeforeningen med det formal, at sundhedsstyrelsen

bliver opmarksomme pa aendringsforslagenes generelle relevans for

faglige retningslinjer pa tveers af diagnoseomrader:

- At sundhedsvaesenet generelt allerede ved
diagnosetidspunktet formidler, hvor og hvordan patienter
og de pargrende kan fa viden om sygdommen - herunder at
der henvises til den relevante patientforening pa omradet.
Viden om sygdom er centralt for patientens og de
pargrendes forstaelse, involvering og mestring af et
sygdomsforlgb.

- At faglige retningslinjer generelt ses i relation til gvrige
tiltag, fx forlgbsplaner, sa der sikres en sammenhangende
vejledning af de sundhedsprofessionelles indsats - herunder
hvordan patienter og deres pargrende kan inddrages.

- At sundhedsvaesenet sikrer, at alle patienter, uanset om de
deltager i et kommunalt tilbud eller ej, far den forngdne
viden om deres sygdom og behandling - herunder at
patienter systematisk tilbydes patientuddannelse i
forbindelse med rehabilitering.

Danske Patienter er paraply for patientforeningerne i Danmark. Danske Patienter har 17 medlemsforeninger, der repraesenterer 79 patientforeninger og 862.000
medlemmer: Astma-Allergi Danmark, Bedre Psykiatri, Colitis Crohn-Foreningen, Danmarks Lungeforening, Danmarks Psoriasis Forening, Dansk Epilepsiforening,
Dansk Fibromyalgi-Forening, Diabetesforeningen, Gigtforeningen, Hjerteforeningen, Kraeftens Bekaeempelse, Landsforeningen af polio-, trafik- og ulykkesskadede
(PTU), Landsforeningen mod spiseforstyrrelser og selvskade (LMS), Nyreforeningen, Parkinsonforeningen, Scleroseforeningen og Sjeldne Diagnoser.


http://www.danskepatienter.dk/

P DN
‘FQNSKE PATIENTER

Side 2/2

- Atderirelation til faglige retningslinjer fglges op med sikring af de
ngdvendige kompetencer pa tveers af sektorer.

- At der fglges op med formalisering af den ngdvendige
organisering pa tvaers af sektorer og specialer for at kunne fglge
op pa forlgb, som for langt de fleste patienter gar over bade
sektor- og specialegraenser. Herunder skal der ogsa tages stilling til
behovet for understgttende incitamentsstrukturer.

- At det politiske fokus fastholdes i forbindelse med faglige
anbefalinger, sa man sikrer den ngdvendige ledelsesmaessig
opbakning - herunder sikrer den tilstraekkelige forpligtelse af alle
relevante parter til, at der bliver fulgt op pa de faglige
anbefalinger.

- Atder, som led i en systematisk opfglgning, opstilles konkrete mal
for samlede forlgb pa tveers af sektor- og specialegraenser
- herunder konkrete mal for effekt pa patientens funktionsniveau
og livskvalitet gennem anvendelse af patientrapporterede
oplysninger (PRO-data).

Med venlig hilsen

/A

/Z'M

Morten Freil

Direktgr



Region

Hovedstaden
Kongens Veenge 2
3400 Hillerad
NOTAT Direkte 38666084
Til: Sundhedsstyrelsen Dato: 18. november 2015

Horingssvar fra Region Hovedstaden til ’KOL - Anbefalinger for tidlig opspo-
ring, behandling, rehabilitering og opfelgning”

Generelt

Region Hovedstaden paskanner lejligheden til at komme med bemarkninger til hg-
ringsudkastet til ’KOL - Anbefalinger for tidlig opsporing, behandling, rehabilite-
ring og opfelgning”. Region Hovedstaden har indhentet bidrag fra regionens hos-
pitaler samt sundhedsfagligt rad for lungesygdomme.

Samlet set vurderes anbefalingerne som meget relevante og deekkende. Det er po-
sitivt, at anbefalingerne er sa grundigt beskrevede.

Generelt ber det overvejes, om fremstillingen af selve anbefalingerne i de enkelte
afsnit kan fremga endnu mere tydeligt. Det kan vaere ved en starre konsekvent
brug af bokse og dotter mv.

Specifikke bemarkninger
Se vedhaftede bilag, hvor der i hgringsudkastet er indskrevet tekstnaere kommen-
tarer fra Sundhedsfagligt rad for lungesygdomme.

Herudover har Region Hovedstaden falgende specifikke bemarkninger:

Tidlig opsporing og diagnostik af KOL s. 19
De nye KOL anbefalinger er i trad med, hvad der var forventet i henhold til regerin-
gens sundhedsstrategi.

Der laegges som forventet op til en styrkelse af den tidlige opsporing i almen praksis i
form af en udvidelse af malgruppen for spirometrier - pa landsplan svarende til, at 1
mio. borgere skal have udfgrt en spirometri, hvoraf ca. 1/4 vil kunne diagnosticeres
med KOL. Omkring halvdelen af den samlede gruppe skannes at tage imod tilbuddet
om undersggelse. Det fremgar imidlertid ikke af anbefalingerne over hvor lang tid
indsatsen skal forega for at nd 1 mio. borgere.



Region Hovedstaden bemaerker, at der er tale om en betydelig opgave for almen prak-
sis, som vil kraeve bade kompetenceudvikling, udstyr og en vasentlig nyteenkning og
omorganisering af den nuveerende praksis i det tvaersektorielle samarbejde mellem
praktiserende leege, kommuner og hospitaler. Skal der fx laves aftaler med kommuner
om spirometri i forbindelse med kommunale rygestopkurser, patientuddannelse mv.?

Den centrale udmgntning af midler pa omradet forventes derfor at understatte imple-
menteringen, ved at kunne imgdekomme alle forudsatninger for en god implemente-
ring af anbefalingerne i praksis, herunder for dialogen om opgaven i regi af sundheds-
aftalen og plan for almen praksis.

s. 22-23: Det er uklart, om der er forskel pa, hvilke faggrupper, der kan varetage hen-
holdsvis selve undersggelsen (spirometri) og vurderingen af spirometri-resultatet.
Der star fx i afsnit om organisering, at kommunerne har en opgave ift. tidlig opspo-
ring, hvordan foreslar man, at denne opgave kan gribes an i kommunerne?

Det kan med fordel fremhaeves, at malgruppen stadig er afgrenset til personer over 35
ar, sa det ikke kun star i boksen pas. 18.

Vaccinationer s. 37
Den faglige begrundelse for at tilbyde alle patienter med betydende KOL vaccination
med Prevenar og 2-3 maneder senere med Pneumovax, fremgar ikke klart af teksten.

Fysisk traning og patientundervisning
Der er en bekymring for, at det fysioterapeutiske aspekt ikke fremgar tydeligt nok i
beskrivelse af undervisningsindhold. Sasom traeningseffekt, hosteteknik og respiration.

Kvalitetssikring s. 56

Der henvises pa side 56 til en tvaersektoriel rehabiliteringsdatabase for KOL. Projektet
omkring udviklingen af denne database har endret sig. Saledes etableres der ikke en
egentlig rehabiliteringsdatabase. | stedet arbejdes pa en lgsning, hvor data om rehabili-
tering indsamles via DrKOL. Derudover er der igangsat et udviklingsprojekt med hen-
blik pa at afklare muligheder for at indhente rehabiliteringsdata fra kommunale om-
sorgssystemer. Der er pga. udfordringer med brug af datafangst ikke for nuvaerende en
lgsning omkring indsamling af data fra de praktiserende laeger.

Endvidere bgr anbefalingerne ogsa tydeligt tage afset i det generelle gnske om at
mindske ungdige registreringer i sundhedsvaesenet. Det er en konstant afvejning mel-
lem formalet om kvalitetssikring og samtidig malet om afbureaukratisering. Region
Hovedstaden har dog stort fokus pa, hvordan vi kan falge vores indsatser omkring
borgere med KOL fx ved en monitorering.

Opfelgning og arskontrol

| skemaet pa side 61 fremgar det, at der skal falges op pa patienter i kategori C og D
mindst to gange arligt. Hvordan harmonerer det med anbefalingen i boksen s. 60, hvor
der star, at opfalgningen skal forega mindst en gang arligt? | Region Hovedstaden har

Side 2



vi i det reviderede forlgbsprogram for KOL (2015) beskrevet, at det bgr ske mindst en
gang arligt samt efter behov. P& den made tages der afset i, at patienter har forskellige
behov uanset, at de er i samme kategori.

Organisering s. 66

Det er beskrevet, at rehabiliteringsindsatser fortrinsvis skal forega i kommunalt regi.
Der savnes en mere tydelig argumentation og uddybning af denne anbefaling. Sa den
fx seettes i relation til anbefalinger om, hvor personer med svaer grad af KOL skal fal-
ges.

Multisygdom

Generelt savnes det, at anbefalingerne mere tydeligt forholder sig til, at mange perso-
ner med KOL har andre samtidige sygdomme. Hvad betyder det fx i forhold til rehabi-
literingsindsatsen? Eller hvad betyder det ift. organisering og ansvarsfordeling af op-
gaven omkring den Igbende opfalgning af borgere med KOL og andre sygdomme skal
falges — hos egen leege eller pa speciallegeambulatorium?

Samme ger sig geeldende i forhold til sarbare patienter, hvor der blot star, at der skal
veere opmarksomhed pa sarbare grupper. (s. 41)

Side 3



Sundhedsstyrelsen Forebyggelse og Borgernzere Sundhedstilbud

Fra:
Sendt:
Til:
Emne:

Christel Kirkeby <chrk@socialstyrelsen.dk>
23. november 2015 15:16
Sundhedsstyrelsen Forebyggelse og Borgernaere Sundhedstilbud

Socialstyrelsen - Vedr. hgring over KOL - Anbefalinger for tidlig opsporing,

behandling, rehabilitering og opfalgning

Til rette vedkommende

Socialstyrelsen har modtaget hgring over “KOL - Anbefalinger for tidlig opsporing, behandling, rehabilitering og

opfadlgning”.

Socialstyrelsen har ingen bemaerkninger til hgringen.

Venlig hilsen

Christel Kirkeby
Sekreteer

Ledelsessekretariat og Kommunikation
Mobil: +45 61 96 56 43
E-mail: chrk@socialstyrelsen.dk

gy

Socialstyrelsen

Socialstyrelsen

Landemaerket 9

1119 Kebenhavn K
Telefon: +45 72 42 37 00
www.socialstyrelsen.dk

Fra: Sundhedsstyrelsen Forebyggelse og Borgernaere Sundhedstilbud
[mailto:fobs@SST.DK]

Sendt: 30. oktober 2015 19:48

Til: Astma-Allergi Danmark; Dansk Lungemedicinsk Selskab/Lungeforeningen; Dansk
Selskab for Almen Medicin; Dansk Selskab for Fysioterapi; Dansk Selskab for Klinisk
Ernzering (dske@dske.dk); Dansk Selskab for Kvalitet i Sundhedssektoren; Dansk
Sygepleje Selskab; Dansk Sygeplejerdd; Danske Fysioterapeuter; Danske Patienter;
Danske Regioner; Ergoterapeutforeningen; Ergoterapifaglige Selskaber; Fagligt
Selskab for Ernaeringsprofessionelle; Fagligt Selskab for Konsultations- og
Infirmerisygeplejersker; Fagligt Selskab for Lunge- og Allergisygeplejersker; Fagligt
Selskab for Sygeplejersker i Kommunerne; Foreningen af Kliniske Diaetister; KL;
Leegeforeningen; Laegevidenskabelige Selskaber; Praktiserende Laegers Organisation
(PLO); Social- og Indenrigsministeriet; info; DEP Sundheds- og Aldreministeriet;
Region Hovedstaden; Region Midtjylland; Region Nordjylland; Region Sjeelland;
Region Syddanmark; Albertslund Kommune (albertslund@albertslund.dk); Allergd
Kommune (kommunen@alleroed.dk); Assens Kommune (assens@assens.dk);
Ballerup Kommune (balkom@balk.dk); Billund Kommune (kommunen@billund.dk);
Bornholms Regionskommune (post@brk.dk); Brgndby Kommune
(brondby@brondby.dk); Br@gnderslev Kommune (raadhus@99454545.dk); Draggr
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Danmarks
Lungeforening

Sundere lunger livet igennem

Sundhedsstyrelsen
Forebyggelse og Borgernaere Sundhedstilbud
fobs@sst.dk

@sterbro, 23. november 2015

Hgringssvar vedr. "KOL — Anbefalinger for tidlig opsporing, behandling, rehabilitering og
opfelgning”

Lungeforeningen takker for muligheden for at give et hgringssvar. Fgrst og fremmest har det
veaeret meget glaedeligt, at Lungeforeningen har vaeret inviteret med i arbejdsgruppen med
deltagelse af senior projektleder Nicolai Kirkegaard og sundhedsfaglig projektleder Marianne Obed
Madsen, og dermed direkte har kunnet veere med til at komme med input, som langt hen ad vejen
har vaeret medtaget i arbejdet. Vi har dog her et par konkrete forslag til overvejelser og andringer,
som vi fortsat mener, vil kunne tydeligggre anbefalingerne.

Siden 2007, hvor de sidste anbefalinger for KOL-rehabilitering stammer fra, er der heldigvis sket
meget. Specielt i forhold til den palliative indsats, hvor vi har ny viden om behovet og indsatsen
hos KOL-patienterne og deres pargrende. Sa tiden har efter vores opfattelse vaeret moden til et
eftersyn af anbefalingerne. Specielt kan vi med vores store kontaktflade med hospitaler og
kommuner — bl.a. gennem vores professionelle radgivning og over 80 lokale netvaerk - se, at tilbud
og indhold for behandling, rehabilitering og vedligeholdelse til KOL-patienterne er meget
forskellige. Arsagen hertil er formentlig bade et tolkningsspgrgsmal af anbefalingerne, men ogsa
det faktum, at der kun er tale om anbefalinger og ikke en forpligtende handlingsplan.

Vi har i Lungeforeningen set frem til naervaerende arbejde for at fa konkretiseret de usikkerheder,
der gennem de sidste otte ar er dukket op ift. til KOL-patienter. Vores hab med arbejdet har veeret,
at de nye kliniske retningslinjer bliver sa konkrete, at de danner grundlag for at kunne sikre
ensartede tilbud af hgj kvalitet til patienterne, uanset i hvilken sektor, hospital eller kommune, de
ma blive behandlet.

Overordnede overvejelser i forhold til anbefalingerne

Heringsudkastet beskriver en pa mange mader fornuftig organisering af indsatsen, men den vil kun
veere fornuftig, hvis den virker.

Erfaringerne med de tidligere anbefalinger fra 2007 og sundhedsaftalerne 2011-14 viser desvaerre,
at gode anbefalinger ikke er godt nok (jfr. Hgringsudkastet s. 4).

Sygdommens alvor og Danmarks meget ringe placering i den europeeiske behandlingsindsats er
glimrende beskrevet s. 9-10. Pa denne baggrund mener Lungeforeningen, at det er helt
ngdvendigt, at anbefalingerne ggres til en del af en samlet national forpligtende handlingsplan.
Uden denne er der ikke meget, der tyder p3, at indsatsen overfor de mange hundrede tusinde
patienter med lungesygdomme vil rykke sig, sa Danmark ikke ligger pa en beskeammende
sidsteplads i Europa vedr. fx dgdelighed af KOL.
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Specifikke overvejelser i forhold til anbefalingerne

Kapitel 2

2.1 Afgraensning af malgruppe for tidlig opsporing

Lungeforeningen er meget positiv overfor at malgruppen, der tilbydes spirometri, nu vil omfatte
rygere uden lungesymptomer, saledes at der ikke underrapporteres. Ligeledes er det positivt at
rygere over 35 ar og mennesker med lungesymptomer, samt mennesker i risikosituationer, kan fa
udfert spirometri.

Vi har bakket op om den seneste beslutning/prioritering om at ex-rygerne uden symptomer ikke
kan blive tilbudt spirometri. Vi emner dog, at det er vigtigt at veere opmaerksom p3, at det stadig
kan vaere relevant med en spirometri for en ex-ryger uden symptomer, da lungefunktionen kan
veere nedsat allerede fra barndommen, men at faldet i FEV1, der giver symptomer, fgrst kommer
senere i livet, men tidl. end 70 ars alderen. Havde man behold denne malgruppe, ville det have
sikret at man fuldt ud kunne leve op til indledningen pa anbefalingen pa s. 4 afsnit 1.1
“Anbefalingerne skal medvirke til:

- at der i almen praksis, pd sygehuse og i kommuner sker en systematisk tidlig opsporing af pati-
enter med risiko for at have KOL eller med risiko for at udvikle KOL ”.

2.2 Tidlig opsporing ved brug af spirometri

Det er glaedeligt at initialopsporing i kommunalt regi og ved walk-in fremhaves som en oplagt og
positiv indsats i forbindelse med tidlig opsporing. Lungeforeningen mener dog at det er afggrende
vigtigt, at der bliver defineret en minimumstandard for uddannelse og niveau af kvalifikation til de
personer, der udfgrer spirometri, saledes at kvaliteten sikres. Lungeforeningen savner en
stillingtagen til kvalificeret efteruddannelsesprogram med mulighed for evt. at optjene ECTS-point
for sundhedsprofessionelle, der udfgrer spirometri. Lungeforeningen har i arbejdsprocessen
tilbudt, at vi i samarbejde med fx Dansk Lungemedicinsk Selskab og evt. Fagligt Selskab for Lunge-
og Allergisygeplejersker kan sammensaette et sadant program.

2.3 Diagnostik

Lungeforeningen finder det positivt, at der spgrges aktivt til lungesymptomer. Dette vil veere nyt
for mennesker med lungesymptomer, hvilket ar for ar er blevet bekraeftet pa Lungeforeningens
arlige Lungedag.

2.3.5 Samlet vurdering og differentialdiagnostik

Kommentar til figur 13 s. 25 og i relation til side 22 nederst

@verste boks “Initial spirometri som ikke udelukker luftvejsob... ... FEV1/FVC < 0,80...”. Stemmer
ikke overens med teksten i afsnittet “Initial spirometri” s. 22 nederst, hvor der star “FEV1/FVC<
0,75”. Bgr ensrettes.

2.5 Standardundersggelser ved nydiagnosticeret KOL

Lungeforeningen har erfaret gennem vores anonyme radgivning og lokale patientnetvaerk at viden
om sygdommen er central for patientens forstaelse, involvering og mestring af sygdommen.
Derfor finder vi det yderst vigtigt at der allerede var diagnosetidspunktet formidles viden og
henvises til hvordan denne kan tilegnes — jfr. s. 30. Her er det en stor hjzelp til patienten og deres
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pargrende at blive henvist til den relevante patientforening pa omradet med link til viden,
radgivning og patientnetvaerk, idet patienten pa dette tidspunkt ofte afsgger viden og svar pa
mulige bekymringer, som naturlig reaktion pa at fa stillet en diagnose. Lungeforeningens web
www.lunge.dk giver direkte adgang til disse ressourcer. Det undrer os, at der ikke helt konsekvent
henvises til Lungeforeningens tilbud praecis, som det i dag foregar pa kraeft og diabetesomradet.

Derudover er Lungeforeningen undrende over at forlgbsplaner for KOL ikke naevnes i
anbefalingerne. Som udgangspunkt bgr det vaere tydeligt at se sammenhangen i behandlingen af
KOL og derfor bgr forlgbsplanerne beskrives i anbefalingerne, sa det er klart for de
sundhedsprofessionelle, som i fremtiden skal arbejde med patientgruppen, at patienten far det
gode vaerkstgj i forlgbsplanen og bliver inddraget i egen behandling.

Da det er besluttet at forlgbsplaner skal udarbejdes for patienter med nydiagnostiseret KOL bgr de
naevnes under anbefalingens afsnit 2.5.1 og der bgr henvises til den kommende ’Retningslinje for
forlgbsplan for mennesker med KOL’. Desuden bgr forlgbsplanerne navnes og ansvarlig herfor
praeciseres under opgave- og ansvarsfordeling i kap. 7.

Kapitel 3

3.3 Medicinsk behandling ved palliation,

Lungeforeningen finder det positivt at behandling med morfika er inddraget som den del af den
medicinske behandling ved palliation. s. 36.

3.4 Vaccinationer

Det er positivt at anbefalingerne omfatter vaccination mod pneumokok. Lungeforeningen er dog
bekymret for at anbefalingen om at KOL-patienter vaccineres med bade 13-valente vaccine og den
23-valente vaccine, ikke fglges, idet der kun gives tilskud til betaling af den 13-valente vaccine for
patienter med betydende KOL s.37.

3.6 Medicin og administrationsform

Lungeforeningen er enig i at der skal prioriteres Ipbende oplaering af inhalationsteknik, som et
meget vigtigt opmaerksomhedspunkt for sundhedsprofessionelle. Vi mener derudover, at det bgr
praeciseres at inhalationsteknik bgr kontrolleres ved hver kontakt med sundhedsvaesenet s.38.

Kapitel 4

4.0 Rehabilitering

Det beskrives at rehabilitering skal tilbydes ‘i den udstraekning, mulighederne er til stede’ for de
patienter, der fgler sig begraenset i hverdagen. Lungeforeningen vil anbefale at styrke
anbefalingen, saledes at rehabilitering altid tilbydes til de patienter, der fgler sig begraenset i sin
hverdag s.40.

4.1 Tobaksafvaenning

vedr. boks “Anbefaling” s.41

Det er positivt at det er anfgrt, at det anbefales at tilbyde rygestop-kursus med tilbud om
tobaksafvaenning med substitution og medicin. Lungeforeningen vil foresl3, at anbefalingen ogsa
klart formidler at det anbefales, at der gives tilskud til nikotinsubstitution og medicin, da vi ved
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afhaengigheden er szerligt hgj hos denne patientgruppe jfr. Sundhedsstyrelsen 2011: ‘Behandling
af tobaksafhaengighed — Anbefalinger til en styrket klinisk praksis’.

Da rygestop er sa essentielt for udvikling og progression af KOL vil Lungeforeningen anbefale at
det fremgar at rygeafvaenning (medicin og samtale) skal prioriteres hgjt, og at det ikke kun eri
rehabiliteringen, at rygeafvaenning skal tilbydes, men ogsa i forbindelse med opsporing,
behandling, palliation og vedligeholdelse. Ligeledes bgr det veere aktgrer i alle sektorer, der skal
anbefale rygeafvanning.

Derudover vil Lungeforeningen endnu engang opfordre til at der arbejdes for indfgrelse af tilskud
til medicinske rygestophjalpemidler, bade nikotinpraeparater og leegemidler. Se vedlagte brev til
Sundhedsministeren af 14.10.2014 (bilag 1).

4.3 Patientuddannelse

Lungeforeningen anbefaler at der her er en specifik henvisning til den relevante patientforening pa
omradet, da patienterne og deres pargrende ellers gar glip af vaerdifuld viden og
stgttemuligheder, som kan findes udenfor sundhedsvaesnets ramme og abningstid.

4.3.1 Indhold i patientuddannelse

Lungeforeningen er enig i anbefalingen af at patienter med KOL bgr tilbydes struktureret
patientuddannelse for at styrke handlekompetence, autonomi og livskvalitet jfr. s.47. Det er
positivt at det anbefales, at der i almen praksis og under indlaeggelse tages hul pa en indledende
snak med patienten, men Lungeforeningen vil kraftigt anbefale at den ikke kan erstatte en
henvisning til patientuddannelse fx pa rehabiliteringsforlgb s. 48. Begrundelsen herfor at der ofte
er kort tid til samtale i disse sammenhange, samt at patienten under indlaeggelse kan vaere diffus
og formodentligt ikke modtage information, ej heller tage stilling til valg af inhalationsudstyr. Det
vil derfor ikke altid veere at inddrage patienten, men kan snarere forvirre patienten.
Lungeforeningen vil derfor altid anbefale at KOL-patienter far bade den indledende viden og
information, som skal gives til patienten i starten af forlgbet og den strukturerede
patientuddannelse i forbindelse med rehabilitering. Det bgr sikres at alle patienter, uanset om de
deltager i et kommunalt tilbud eller ej, far den forngdne viden om deres sygdom og behandling.

Elementer i undervisningen s. 49
Lungeforeningen vil papege, at det er vigtigt, at der i samtale med patienten om sygdomsforlgb
ogsa indgar viden og dialog om at KOL er en livstruende sygdom.

4.4 Treening af dagligdagsaktiviteter

Lungeforeningen finder det positivt at ADL er et element i rehabiliteringen og at ergoterapien er
central i arbejdet for at mindske KOL-patienters begraensninger i hverdagen. Lungeforeningen
anbefaler, at det er ergoterapeuter, der forestar denne del af rehabiliteringen.

Kapitel 5

5.0 Palliation

Som papeget i indledningen er palliation for mennesker med KOL et nyt omrade som
Lungeforeningen er glad for at se prioritereret i anbefalingerne. Vi vil dog anbefale, at der henvises
mere direkte til seneste dokument fra Dansk Lungemedicinsk Selskab om Palliation til
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lungepatienter, der forventes offentliggjort i dette efterar. Arsagen til den direkte reference er at
emnet desveerre stadig er meget nyt og ukendt for sundhedspersonale som arbejder med KOL
patienter. Af samme arsag foreslar Lungeforeningen at afsnittet om terminaltilskud til KOL-
patienter bliver uddybet.

Kapitel 6

6.1 Opfglgning —indhold og hyppighed

| listen pa s. 60 vil vi anbefale at det tilfgjes ‘informere patienten om sygdommen,
sygdomsudviklingen og behandlingsmuligheder’ idet vi mener, at det er et afggrende mal at
patienten selv besidder viden og har mulighed for at foresta og deltage aktivt i behandling og
beslutninger herom.

Tabel 7 s. 61
Lungeforeningen anbefaler at der tilfgjes emnerne ‘Palliativ vurdering’ og ‘Vurdering om
ansggning om terminaltilskud’ i tabellen, saledes at det prioriteres.

Kapitel 7

7.0 Organisering

Lungeforeningen har store forventninger til den kommende udrulning af telemedicinske Igsninger
til KOL-patienter. Det er afggrende vigtigt, at naervaerende anbefalinger bliver en del af dette
arbejde indholdsmaessigt sa vel som organisatorisk, herunder ogsa stillingtagen til en
nyorganisering af incitamentsstrukturer.

De kommende forlgbsplaner, som fremover vil vaere endnu mere skraeddersyet til den enkelte
patient, bgr ligeledes ggre det nemt for patienten og deres pargrende at overskue andre
samtidige lidelser (multisygdom) og bgr taenkes digitalt fra starten.

Anbefalingerne leverer ikke et klart svar pa spgrgsmalet om hvordan det tveerfaglige og
tveersektorielle samarbejde skal forega. Vi anbefaler at dette praecisereres mere klart for at sikre
en klar udfgrsel s.66.

De mange initiativer i form af vejledninger, referenceprogrammer, udvalgsarbejder og politisk
fokus pa det naere og sammenhangende sundhedsvaesen lover godt.

Men det er ikke nok. Ikke mindst kraeftomradet har leert os, at der skal mere til fgr ord og gode
intentioner bliver omsat i den daglige kliniske praksis.

Der er en tendens til at vejledninger og anbefalinger — ogsa selv om der er faglig konsensus om
anbefalingerne — drukner i dagligdagen. De opfattes som besvaerlige og bureaukratiske. Der er
travlt pa afdelingerne og det kraever en indsats at laegge sin praksis om. Derfor fortsaetter
sundhedspersonalet i vid udstraekning med at ggre hvad man hidtil har gjort. Ikke af ond vilje, for
alle vil gerne ggre det bedste for patienterne, men fordi hverdagen er kompleks og ind imellem
uoverskuelig. En fortsat politisk fokus pa omradet og en ledelsesmaessig opbakning er afggrende.

Der er behov for en indsats, der er mere forpligtende for alle relevante parter og som der Igbende

folges op pa. Det kan ske i form af at opstille konkrete, fagligt velfunderede og malbare mal for
almen praksis, kommunerne og regionerne med henblik pa at sikre forebyggelse, tidlig opsporing,
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god behandling og palliation. Der er behov for en egentlig forpligtende handlingsplan / en
Lungeplan som kunne ses som et stort kvalitetsudviklingsprojekt.

Lungeforeningen vil med gleede vaere behjaelpelig med at uddybe ovenstaende kommentarer og
har konkrete ideer til, hvordan staerke erfaringer fra isaer kraeeftomradet kunne bruges konstruktivt
og tilpasset lungeomradet.

Venlig hilsen
Anne Brandt Johannes Flensted-Jensen Marianne Obed Madsen
Direktgr Formand Sundhedsfaglig projektleder
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Notat

Att: Sundhedsstyrelsen
cc: fobs@sst.dk

Hgringssvar KOL anbefalinger - tidlig opsporing, behandling,
rehabilitering og opfelgning T ——
Sags nr.: 15117017

Sagsbehandler: EME

Albertslund Kommune har modtaget udkast til den kommende udgivelse 'KOL
anbefalinger — tidlig opsporing, behandling, rehabilitering og opfelgning’.

Vi vil gerne indledningsvist anderkende, at arbejdsgruppens arbejde med
Sundhedsstyrelsens anbefalinger. Albertslund Kommune finder det positivt at
der med anbefalingerne saettes fokus pa samarbejde og kvalitet.

Det er meget ngdvendigt at der arbejdes systematisk med indsatserne, saledes
at borgere med KOL opspores tidligere end nu. Generelt set bliver mange
borgere forst kendte med KOL, nar deres KOL har udviklet sig til moderat eller
sveer KOL. Derfor er sundhedspersonalets rolle - bade pa hospitalerne,
kommunerne og ikke mindst almen praksis’ meget vigtig, saledes at borgerne
opspores tidligere end tilfaeldet er nu. For at detie skal kunne lykkes er
organiseringen, herunder opgave og ansvarsdeling en meget vigtig faktor for at
kunne styrke kvaliteten i arbejdet med KOL.

Med venlig hilsen

Niels Carsten Bluhnae
Omradedirektar By, Kultur, Miljg & Beskeeftigelse

Barn, Sundhed og Velfaerd
Sundhed, Pleje & Omsorg

Navn pa enhed
Nordmarks Allé
2620 Albertslund

www.albertslund.dk
albertsiund@albertslund.dk

T 43686868

Albertslund Kommune
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Hgringssvar vedr. KOL - Anbefalinger for tidlig opsporing, behandling, rehabilitering
og opfelgning

DSAM hilser en opdatering af anbefalinger for opsporing, diagnostik og behandling
meget velkommen. Hgringsudkastet bzerer praeg af et stort og grundigt arbejde.
DSAM er glad for, at dokumentet ikke kun er rettet mod klinikere, men ogsa til ledere
og planlaeggere.

KOL er en af de alvorligste sygdomme i Danmark, og behandlingen af patienter med
sygdommen og dens fglgetilstande fylder meget i almen praksis. Alle praktiserende
leger har i dag spirometre, og vi udfgrer flere og flere spirometrier.

DSAM forudser imidlertid, i kglvandet pa opprioritering af tidlig opsporing af de store
kroniske lidelser, at almen praksis tildeles en betydelig rolle i forhold til de mange
opgaver med systematisk afdaekning af risiko og tidlige sygdomstegn for alle disse
lidelser. DSAM er ngdt til at prioritere og vurdere de enkelte indsatsers ressource-
traek i forhold til det output (reduktion i morbiditet /mortalitet), der kan findes evi-
dens for og dermed forventes.

DSAM kan tilslutte sig de overordnede hensigter i forhold til klassificering og tilbud
om en relevant behandling til de behandlingskraevende stadier af sygdommen. DSAM
kan orientere om, at selskabet er pa vej med en opdatering af den eksisterende vej-
ledning for KOL.

Samtidig vil DSAM ggre opmeerksom pa, at den almene medicinske arbejdsmetode
egner sig bedre til situationsbestemt opsporing end en systematisk tilgang. Det vil
altid veere patientens problemer og symptomer, der er udgangspunktet for mgdet
mellem laegen og patienten i almen praksis. Det ma derfor vaere et rimeligt krav, at
mere systematiske, screeningsbaserede tilgange skal vaere signifikant mere effektive
end sadvanlig almenmedicinsk, personcentreret og relationsbaseret metode, fgr det

kan komme pa tale at indfgre screening. Stockholmsgade 55, st.

2100 Kgbenhavn @

T: 7070 7431
dsam@dsam.dk
www.dsam.dk
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Det er ikke nok at se pa antallet af opsporede individer per tidsenhed, det geelder
primeaert i forhold til, om flere i den sidste ende vil deltage i og fa gavn af forebyggen-
de og behandlende indsatser (reduktion i morbiditet /mortalitet).

DSAM ggr opmaerksom pa, at som anbefalingen anfgrer, er behandlingseffekten ved
KOL langt st@rst i de sene stadier. Man kan forvente en gevinst, ved at flere patienter
med sveer KOL tilbydes de forskellige former for behandling.

Der findes derimod ikke evidens, der kan stgtte screening for KOL, heller ikke af de
naevnte grupper. Evidensen for, at den enkelte patient har gavn af tidlig opsporing, er
stort set ikke eksisterende. Anvendelse af spirometri har ikke vist sig at kunne gge
chancen for rygestop, og den medicinske behandling har kun ringe mulighed for at
stoppe progressionen af sygdommen.

Hvis det primaert bliver tidlige stadier af KOL, som opdages, uden at vi kan dokumen-
tere en effekt heraf, sa vil ressourcerne forbundet med systematisk tidlig opsporing
maske vaere bedre brugt pa f.eks., at forbygge rygning hos de unge (ogsa ved struktu-
relle tiltag) og s& yde endnu bedre behandling til de darlige KOL-patienter.

DSAM sa gerne endnu stgrre opmaerksomhed pa komorbiditet/multimorbiditet: em-
ner der kan ggre det svaert at opna optimale behandlingsresultater.

Anbefalingen angdende hvornar patienter med KOL kan indleegges, er nok ikke fyl-
destggrende set med almen medicinske gjne. Indlaeggelse er ofte en konsekvens af
misforhold mellem pleje-, behandlings- og de diagnostiske muligheder udenfor syge-
hus og patientens akutte behov. Dette naevnes ikke i anbefalingen. Der bgr indfgres
en formulering om, at patienten kan indlaegges ved utryghed ved den samlede situa-
tion. Ellers kan konsekvensen blive, at nogle sygehusafdelinger vil undsla sig at mod-
tage KOL-patienter, hvis eneste reelle mulighed er indlaeggelse. Endvidere har patien-
ter med KOL typisk elementer af komorbiditet som ggr, at en bred vifte af sympto-
mer og objektive fund kan veere med til at ngdvendigggre en indlaeggelse.

DSAM har fglgende specifikke bemaerkninger til teksten:

Flere steder i dokumentet bruges betegnelsen lungesymptomer: disse bekrives kon-
kret i afsnit 2.3.2, og man kunne med fordel referere til dette (ved fx note eller lig-
nende).

Pa side 22 anbefales det, at det beskrives mere praecist, hvad initial spirometri er.
Endvidere foreslas det specificeret, at et abnormt fund skal reproduceres, fgr yderli-
gere tiltag initieres.

Pa side 23 anbefales der er en henvisning til og beskrivelse af ERS 1993.
Pa side 27 ff. anbefales brug af validerede spgrgeskemaer. Brug af standardiserede

spprgeskemaer er ikke udbredt i almen praksis og skal ikke ventes at vinde stgrre
anvendelse, da patientinddragelse og personcentreret arbejdsmetode er standard.
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Pa side 29 anbefales, at patienter, der pa diagnosetidspunktet er klassificeret i grup-
pe C eller D, altid skal ses af en speciallaege i lungemedicin. Denne anbefaling fore-
kommer unuanceret, og DSAM vurderer, at de fleste af disse patienter vil kunne va-
retages i almen praksis, og at der kun ved behov skal henvises til specialleege.

Pa side 32 foreslas tilfgjet under retningslinjer for behandlingsstrategi, at behandlin-
gen ogsa skal tilpasses patientens praeferencer.

Pa side 57 kan vi undre os over, at kgn, alder og uddannelsesniveau kan anvendes i
monitorering af kvaliteten af rehabiliterings-indsatsen. Vaegten af monitorering bgr i
stgrre omfang vaere pa outcomes frem for proces. Der er udemaerkede forslag til det
i det efterfglgende afsnit.

Pa side 59 skal vi ggre opmaerksom pa, at Laeegemiddelstyrelsens kriterier for at kunne
opna terminal tilskud er: Laegen kan sgge om 100 % tilskud til leegeordineret medicin,
nar patienten er dgende og laegen vurderer, at patienten kun kan forventes at leve i
kort tid, typisk fa uger til fa maneder, samt at hospitalsbehandling med henblik pa
helbredelse ma anses for udsigtslgs.

Pa side 60 bruges fuld vaccinationsstatus. Vi anbefaler, at det specificeres, at man
mener influenza og pneumokokvacciner.

Pa side 63: Her star, at vi SKAL lave en arskontrol pa KOL patienter. | overenskomsten
star der vi KAN. Der star ogsa, at alle i risikogruppen for at udvikle KOL bgr have ny
spirometri og motiverende samtale hvert 2-3 ar. Overenskomsten for almen praksis
er ikke indrettet til en sadan ydelse.

Pa side 66: Hvad med forebyggelse i erhvervene — det er vel det vigtigste, at arbejds-
tilsynet, DI, kommunerne og andre ansvarlige oplyser om, hvilke farer man skal vaere
opmarksomme pa, og hvornar man bgr sgge laege — der bgr skabes klare retningslin-
jer for, hvem der i den anledning bgr screenes, og erhvervsorganisationer, kommu-
ner, BST bgr vel involveres i dette.

Med vepfig hilsen

Anders Beich
Formand, Dansk Selskab
For Almen Medicin
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BALLERUP KOMMUNE, EGEDAL KOMMUNE, FURES® KOMMUNE, GENTOFTE KOMMUNE, GLADSAXE KOMMUNE,
HERLEV KOMMUNE, LYNGBY-TAARBAK KOMMUNE, RUDERSDAL KOMMUNE OG RODOVRE KOMMUNE

Dato: 23. november 2015

Haringssvar vedrarende udkast til KOL-anbefalinger for tidlig opsporing, behandling, rehabilitering og op-
falgning

De ni kommuner under Planomrade Midt — Ballerup, Egedal, Furesa, Gentofte, Gladsaxe, Herlev, Lyng-
by-Taarbak, Rudersdal og Redovre — afgiver hermed falles hgringssvar til udkast til KOL-anbefalinger
for tidlig opsporing, behandling, rehabilitering og opfalgning.

Kommunerne under Planomrade Midt har med interesse last hgringsudkastet. | det falgende gives forst
nogle overordnede og generelle bemarkninger til udkastet. Derefter gives en rekke mere detaljerede
og tekstnaere bemarkninger, som er skrevet i relation til afsnitsnummereringen i det fremsendte udkast.

Generelle bemarkninger

Kommunerne under Planomrade Midt finder, at anbefalingerne er en fin beskrivelse af KOL i alle faser.
Anbefalingerne for de forskellige faggrupper er opsummeret overskueligt i de gronne kasser, og derefter
er der tekst og overskuelige tabeller, som underbygger budskabet. Det er et serdeles brugbart materia-
le, hvor bade intentioner og opgavefordeling er tydeligt og klart formuleret.

Det er gnskeligt, at alle tekster i kasser og grafer er lige lesevenlige og pa dansk. Det er ligeledes gnske-
ligt, at skemaer star pa samme side, eller at overskriften pa de respektive kolonner viderefgres til naeste
side.

Det anbefales, at palliationsdelen far mere fokus og at palliation tilfgjes titlen, sa der star: "KOL - anbefa-
linger for tidlig opsporing, behandling, rehabilitering, palliation og opfolgning”

Det anbefales, at Lungeforeningen navnes i anbefalingerne, da Lungeforeningen er en vigtig part, som
mange kommuner arbejder tet sammen med.

Generel bemarkning til afsnittet om rehabilitering er, at inkontinens er et problem, som rigtig mange
borgere med KOL oplever. Problematikken bar derfor adresseres i forlebsprogrammet. For denne mal-
gruppe vil det vere gnskeligt med obligatorisk undervisning og baekkenbundstraening.

Det anbefales, at hospitalerne tilbyder hjalp til rygestop i forbindelse med hospitalsindleggelse, evt. ved
rygestopinstrukter, og at hospitalerne i hojere grad henviser til de kommunale rygestoptilbud ved ud-
skrivning.

Tekstnaere bemarkninger

Introduktion

Side 16 efter forste afsnit tilfgjes: Mange personer med KOL har szrlig risiko for, at udvikle osteoporose (knogle-
skerhed) som folge af mange ars rygning og evt. binyrebarkhormonbehandlinger.

Tidlig opsporing og diagnostik

Side 19 sidste dot: Forslag til ny formulering: Samtidig overvurderes mdlgruppens storrelse ikke, ndr personer,
som ikke har lungesymptomer og som er holdt op med at ryge, ikke medtages.
Side 29 gverst: tilfoj dot efter "Hgjde, vaegt og BMI beregning’:

15/022625-3
Side | af 2



e DXA skanning ved serligt udsatte

Rehabilitering
Side 41: der indferes en gren boks efter satningen, der slutter med (2) med folgende tekst:

En henvisning skal indeholde oplysninger om:

Navn

Adresse

postnr By

TIf: xx xx xx xx

mail: xxxx@xxxx.xx

Henvisningsarsag KOLrehabilitering

Klinisk Information Anamnese samt evt. co-morbiditet,
KOL diagnosedr. Spirometri: FEV1 i % af forventet og FEVI/FVC (dato for sidste LFU)
samt MRC-grad og stratificeringsniveau, inhalations medicin, evt. iltbehandling

Rygestatus:
Pakkedr, tidligere erfaring med rygestop og motivation for evt. nyt rygestop

Mal og serlige forhold.
Er der sarlige forhold der er geldende for patienten. Hvilke aftaler der er lavet mellem lzegen og patienten
f-eks: mdl for rehabiliteringen. Boligforhold, behov for transport samt eventuelle sproglige barierrer
Yderligere oplys- Tidligere effekt/erfaring med rehabilitering. Motivation for rehabilitering
ninger Plan for kontrolforlab
Henvisende lege, samt kontaktdata til denne

Side 50: kommentar til afsnittet om ernzring: gennemferelse af madlavningskurser vil kreve en del per-
sonaleressourcer i kommunerne. Side 50: kommentar til afsnittet om individuel- eller gruppeundervis-
ning: opfalgning bar foretages hver 3. til 6. maned f.eks. i forbindelse med kontrol af inhalationsteknik.
Side 53, afsnit 4.5 gron boks: alle patienter med KOL ernaringsscreenes under og efter indlaeggelse: det
onskes praciseret hvem der skal foretage ernaringsscreening efter indleeggelse.

Palliation

Side 58: bemzrkning til andet afsnit i anbefalinger: felles planlaegning af behandlingsmal er sardeles rele-
vant for bade patient og pargrende. Mal for plejeindsatsen bgr naevnes som en del af FPB-samtalen

Opfelgning
Side 63 afsnittet "Opfalgning i almen praksis — arskontrol”:

Vaccination. Influenzavaccinationer er gratis til kronikere, men der er en egenbetaling pa knapt 300,- kr.
for pneumokokvaccinen. (Penumokokvaccinen holder typisk i ca. 3 ar). Det er mange penge for en pati-
entgruppe der i forvejen ofte er socialt darligt stillet og som har store medicinudgifter og evt. udgifter til
ernzringstilskud i forvejen.

Side 64 tilfaje dot:
e Folge BMI

15/022625-3
Side 2 af 2
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Hgringssvar KOL anbefalinger

Region Midtjylland takker for muligheden for at afgive hgringssvar.

Generelle overvejelser

Regionen glaeder sig over det store og velfunderede arbejde, der er
lagt i udkast til anbefalinger. Opdateringer til anbefalinger fra 2007
har veaeret ventet lzenge.

Der er efterhanden en del fagligt materiale malrettet aktgrer, der har
aktie i behandlingen af borgere med KOL, eksempelvis DLS
whitepaper, DSAM vejledning, RADS behandlingsvejledning, NKR for
KOL rehabilitering, regionale forlgbsprogrammer og eventuelle lokale
retningslinjer. Derudover har mange initiativer bade nationalt,
regionalt og lokalt vaeret malrettet KOL patienter, herunder
telemedicinske Igsninger, aktiv patientstgtte-initiativ,
patientinddragelse, forlgbskoordination, med flere, foruden initiativer
med henblik p& monitorering. Desvaerre er der, som I skriver i
forordet, stadig store udfordringer med at diagnosticere sygdommen
pa et tidligt stadie, ligesom mange borgere ikke formar at stabilisere

og mestre sygdommen og dermed undg3 tilbagefald og indlaeggelser.

Dette kunne tale for bade en samling af relevant
behandlingsinformation ét sted, men ogsa mere forpligtende aftaler
for indsats og opfalgning i hver enkelt sektor.

Det forventes, at anbefalinger indarbejdes i de regionale
forlgbsprogrammer. Der kan vare anledning til at gentaenke
forlsbsprogrammer, sdledes de ikke bare er en gentagelse af faglige
anbefalinger, men snarere en praecisering af samarbejdsaftaler og
organisering med henblik p& konkret opfglgning pad
sundhedstilstanden for populationen af borgere med KOL.

Specifikke overvejelser

Regionshuset
Viborg

Neere Sundhedstilbud
Skottenborg 26
Postboks 21
DK-8800 Viborg

Tel. +45 7841 0000
kontakt@rm.dk
www.rm.dk

midt

regionmidtjylland

Dato 23-11-2015

Sgren Pind Lauritsen
Tel. +4578412185
Soeren.Pind@stab.rm.dk
1-35-72-3-15

Side 1


http://www.rm.dk/

Tidlig opsporing. Det bifaldes, at der ggres brug af begrebet initial spirometri til tidlig
opsporing og eventuel henvisning til diagnostisk spirometri. Det kan overvejes om ikke
personale, der udfgrer diagnostisk spirometri, bgr vaere certificerede, saledes at resultater kan
bruges med sikkerhed pa tveers af sektorerne.

Rehabilitering. Det bifaldes at indsatser i hgjere grad bgr tilpasses individuelle behov og at
eksempelvis uddannelse kan besta at individuel undervisning. Der savnes anvisning af
hvorledes ernaeringsindsatsen kan varetages at sundhedsprofessionelle med kompetencer
svarende til kliniske dizetister.

Opfglgning. Det kan veere uklart med hvilken frekvens den enkelte skal til opfglgning og hvor.
Eksempelvis om kontrol pa sygehus kan overflgdigggre kontrol hos egen laege. Der er behov
for klarhed om dette, ikke bare for patienten selv men ogsa for egen laege og sygehus. Hvis
patienter i kategori C og D mindst anbefales 2 arlige kontroller, kan opfglgning for denne
gruppe vel ikke kun ske i almen praksis med aftale om én &rlig kontrol. Desuden kunne gnskes
en form for systematik i indkaldelse til kontrol, sdledes at indkaldelser ikke glipper.

Venlig Hilsen

Forlgbsprogramkoordinator

Sgren Pind Lauritsen

Naere Sundhedstilbud, Region Midtjylland.

Side 2

regionmidtjylland midt



Sundhedsstyrelsen D S K E

Forebyggelse & Borgernaere Sundhedstilbud DANSK SELSKAB for KLINISK ERNARING

fobs@sst.dk Kgbenhavn, 19. november 2015

Hgringssvar vedr. ’KOL - Anbefalinger for tidlig opsporing, behandling, rehabilitering
og opfglgning’

Dansk Selskab for Klinisk Ernaering (DSKE) takker for lejligheden til at afgive hgringssvar i sagen. Vores
kommentarer fremgar nedenfor.

Afsnit om ernaeringsindsats

Generelt er det et meget fint afsnit.
Der er dog fplgende kommentarer som forhabentlig vil kunne ggre det endnu bedre.

I boksen s. 53 med anbefalinger fremgar det, at gvrige far vurderet behovet for dizetvejledning — den rette
terminologi er diaetbehandling (jf. Foreningen af Kliniske Diatisters terminologliste pa www.diaetist.dk)

| boksen fremgar det endvidere at alle patienter med KOL erneeringsscreenes under og efter indlaeggelse —
det er meget fint, men bgr suppleres med at hvis patienterne er i ernaeringsmaessig risiko sa bgr der

iveerksaettes en ernzeringsindsats.

Af s. 54 fremgar det, at dizetbehandling bgr ledsages af fysisk treening. Her bgr det pointeres, at fysisk
traening uden en samtidig ernaeringsindsats meget ofte vil kunne udlgse et veegttab i forbindelse med
traeningen. Det geelder ogsa hos normalvaegtige (se Cochrane Review af Ferreira et al. 2012
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/23235577 ) og forslaget er, at det pointeres i boksen med
anbefalinger s. 53

Tilsvarende bgr fremga af afsnittet om fysisk treening (se nedenfor for kommentar til det afsnit).

Der mangler tilsyneladende referencer en del steder — pa s. 54 (3. afsnit, 4. afsnit, og hele afsnittet om
osteoporose), s. 55 (de nederste afsnit) og s. 56 (listen med szerlige ernseringsproblemer)
Pa sidstnaevnte liste kunne ogsa naevnes dysfagi (se fx http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/25992155)

Afsnit om fysisk traening

Side 45, 3. nederste afsnit:

Der henvises til reference 1 (en NKO om KOL rehabilitering) i forhold til indsatsen hvis patienten er
undervaegtig. Det citerede fremgar dog ikke af den omtalte reference. | den star der (side 32); Manglende
ernaeringsbehandling hos normalvaegtige i et rehabiliteringsprogram medfgrte i flere af studier veegttab,
hvilket er uhensigtsmaessigt, sGfremt det er tab af muskelmasse.
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~
DoKE

DANSK SELSKAB for KLINISK ERNARING
Kgbenhavn, 18. november 2015

Af et Cochrane Review af Ferreira et al. 2012 (se link ovenfor) fremgar det endvidere at;

When malnourished patients are involved in pulmonary rehabilitation, they may lose weight (Ferreira 1998);
as noted among the control group in some trials (Schols 1995; Steiner 2003; van Wetering 2010). Even if it
does not significantly contribute to weight gain, adequate nutrition could be preventing further weight loss
by counteracting the impact of increased inflammation.

Derfor bgr det ogsa her pointeres, at fysisk traening uden en samtidig ernaringsindsats meget ofte vil
kunne udlgse et vaegttab i forbindelse med traeningen. Det geelder uanset ernaeringstilstand.

Forslaget er at det pointeres yderligere ved at medtage det i boksen med anbefalinger s. 44

Med venlig hilsen

Pa vegne af DSKE:

Jens Kondrup, formand for DSKE
Jgrgen Wiis, naestformand for DSKE

Marianne Boll Kristensen, sekretzer for DSKE’s bestyrelse



DASYS

Dansk Sygepleje Selskab

Sundhedsstyrelsen
Forebyggelse og Borgernaere Sundhedstilbud

fobs@sst.dk

Odense den 20. november 2015

Hgringssvar fra DASYS vedr. KOL — Anbefalinger for tidlig opsporing, behandling, rehabilitering og
opfalgning

Dansk Sygepleje Selskab (DASYS) har modtaget forespgrgsel pa overstaende og vi takker for muligheden for
at afgive hgringssvar.

Vi har sendt hgringsanmodningen til vores medlemmer. Vi har modtaget en enkelt kommentar fra Fagligt
Selskab for Sygeplejersker i Kommunerne, som finder anbefalingerne brugbare.

Fagligt Selskab for Lunge- og Allergisygeplejersker har vaeret repraesenteret i arbejdsgruppen og har derfor
indsendt eget hgringssvar.

DASYS hilser det velkomment, at der planleegges med en uddannelsesmaessig indsats for de
sundhedsprofessionelle med henblik pa at sikre en fremtidig malrettet kompetenceudvikling i savel primaer
og sekundaer sundhedssektor samt i almen praksis.

Skulle hgringssvaret give anledning til spgrgsmal star DASYS og de faglige selskaber naturligvis til radighed

for yderligere uddybning af ovenstaende synspunkter.

Med venlig hilsen
For Dansk Sygepleje Selskab, DASYS

; JJZ/( 4

Bent Hoeck
Medlem af bestyrelsen

Sankt Annae Plads 30 « DK-1250 Kebenhavn K « dasys@dasys.dk « tlf. +45 3315 1555
dasys.dk
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NOTAT

Hgringssvar vedr. KOL - Anbefalinger for tidlig opsporing, behand-
ling, rehabilitering og opfelgning

Sundhedsstyrelsen har den 31. oktober 2015 sendt udkast til KOL- Anbefa-
linger for tidlig opsporing, behandling, rehabilitering og opfalgning i hg-
ring.

Danske Regioner har falgende bemarkninger til anbefalingerne.

Generelle bemarkninger

Danske Regioner anser generelt den samlede KOL-anbefaling som vaerende
god og velskrevet.

Regionerne gnsker at veere aktiv medspiller i samarbejdet omkring KOL-
patienterne for at give borgerne det bedst mulige forlgb gennem opsporing,
behandling, rehabilitering og opfalgning. Den tidlige opsporing af personer
med KOL kan fa betydning for borgerens forlgb.

Forlgbsprogrammer pa KOL - omradet
Safremt der er faglige aendringer, skal dette holdes for gje nar forlgbspro-
grammerne tilpasses naste gang.

Afheangig af lokale aftaler

Danske Regioner bemarker, at det er en forudsatning for implementerin-
gen af KOL-anbefalingerne, at der indgas aftaler med de praktiserende le-
ger. Herunder ogsa et fokus pa det tveersektorielle samarbejde mellem regi-
onale — og kommunale aktgarer.

DANSKE
REGIONER

24-11-2015

Sag nr. 15/2275
Dokumentnr. 54762/15
Rikke Gravlev Poulsen
Kamilla Ngrskou Eriksen
Tel. 353282 04

E-mail: rgp@regioner.dk
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2015 - 2003 / 20548

Praktiserende lzegers organisation PILO har den 30. oktober 2015 modtaget
Sundhedsstyrelsens hering vedrerende KOL — Anbefalinger for tidlig opspo-
ring, behandling, rehabilitering og opfelgning

Af anbefalingernes afsnit 6.2 Opfalgning i almen praksis — arskontrol, side 63
fremgar det, at "alle patienter med KOL skal have gennemfort én érlig kontrol”.

Det bemarkes, at det ikke er et krav i overenskomst om almen praksis, at den
praktiserende lzege skal foretage en &rlig kontrol af KOL patienter. Det fremgar af
overenskomsten, at ydelsen kan tilbydes patienter, hvor det fremgar af de kliniske
retningslinjer, at patienter skal tilbydes en arskontrol, og hvor det er et laeegefagligt
begrundet behov for en arskontrol.

Denne ydelse sigter ikke kun pa KOL, men ogsa p4 andre alvorlige kroniske syg-
domme.

PLO foreslér pa denne baggrund, at setningen ovenfor &ndres til:
“Det er i de praktiserende laegers overenskomst aftalt, at fx patienter med KOL
kan tilbydes en arskontrol”.

Det bemarkes endvidere, at det fremgér af side 63, at alle der er i risikogruppen
for at udvikle KOL ber have ny spirometri og motiverende samtale hvert 2-3 ar.
Det vil sige en forebyggelseskonsultation for primaer forebyggelse.

Dette er pt ikke en mulighed ifelge overenskomst om almen praksis. De praktise-
rende laeger kan tilbyde en primer forebyggelseskonsultation til patienter, som ef-
ter udredning konstateres at vaere i vaesentlig risiko for at udvikle en alvorlig, kro-
nisk sygdom, men kun een gang pr. diagnose pr. rask risikant.

Anbefalingerne vil, som de foreligger i udkast, sdledes umiddelbart medfore, at de
praktiserende leeger vil blive palagt uhonoreret merarbejde, i form af gentagne
screeninger af raske rygere med tvivlsom sundhedsgavnlig effekt. PLO m4 i
denne forbindelse tage forbehold for, at indferelse kun kan ske efter at ydelsen er
forhandlet mellem PLO og RLTN."

Med Venhg ihl en

il L —
%t{ft&' Husum

Kristianiagade 12 TIf 3544 8477 E-post plo@dadl.dk Fax 3544 8599

2100 Kgbenhavn @ TIf. (direkte) 3544 8461 E-post (direkte) ghb www.laeger.dk

plo@DADL.DK



Fagligt selskab for lunge- og allergisygeplejersker har fglgende kommentarer til
Sundhedsstyrelsens anbefalinger for tidlig opsporing, diagnostik, behandling og rehabiltering af
KOL.

Overordnet er der tale om et grundigt, informativt og praktisk anvendeligt arbejde, som afseet
for behandlingen af patienter med KOL i det samlede sundhedsvaesen.

s. 19: 3. argument Tidlig opsporing af KOL:

Argumentet omkring, at tidligere rygere uden lungesymptomer ikke skal tilbydes spirometri
kan virke selvmodsigende. Mange reagerer fgrst pa symptomer, nar op mod halvdelen af
lungefunktionen er tabt. Samtidig anfagres pa s. 20, at “Studier viser, at lungesymptomer ikke
er palidelige som kriterium for udvaelgelsen af malgruppen for spirometri, da de ofte er
underrapporterede selv hos person med mere fremskeden KOL” Det er derfor potentielt risiko
for, at eksempelvis patienter med moderat KOL ikke identificeres. Der er ogsa forskel pd
risikoen i forhold til eksponeringen af tobak. Det giver ikke giver mening at male p& nogle som
maske har f& pakkedr bag sig og ingen symptomter, men derimod forekommer det relevant,
hvis man er eks-ryger og 20 pakkear bag sig?

s.22 Initial spirometri
Foreslar, at der ggres opmaerksom pa andre lungesygdomme.

s.23. Diagnostisk spirometri

Skal der std noget med persisterende airflow limitation. Eks. hvis en patient stiger i FEV1 pa
beta2agonist med mere end 200 ml eller 12% fra baseline, skal der maske revurderes med
henblik p& astma eller ACOS, som der jo ogsa fremgar af figur 13.

s.27 6. afsnit lige over tabel 5. ” Det betyder i praksis, at MRC svarer til MRC 2" rettes til ” Det
betyder i praksis, at MRC svarer til mMRC 2"

s.38 2.afsnit. Andningsbeholder (spacer) er ogsa relevant at bruge, hvis patienten oplever
svaer &ndengd eller lavt inspiratorisk flow og ikke kun til patienter med lammelser eller
kognitive dysfunktion.

s. 40 - og resten af afsnittet om rehabilitering: Stratifikation om, hvor specialiseret
rehabilitering indgar ikke. Der kan vaere bekymring for kvaliteten og sikkerhed for den
kommmunale rehabliteringsindsats til de sveaerest syge patienter, - isaer de steder, hvor
rehabilitering foregar pd hold med patienter med andre kroniske sygdomme, og/eller hvor
lungerehabilitering udelukkende opfattes som fysisk traening og/eller der ikke er specificeret
krav til personalets kompetencer.

s.46.3.afsnit nedfra - ..”hvis ilttilskud @gger arbejdskapaciteten bgr patienten tilbydes permanet
mobilt iltsystem...” er det en ny indikation for vedvarende iltbehandling?

s.53. Ernaeringsindsats. Der er ikke defineret naermere, hvorndr et menneske med KOL er
undervaegtigt - bgr maske defineres naermere med henblik p& andre graenser end , hvad er
ggr sig geeldende for normalbefolkningen.

s.58 Afsnit omkring palliation
DLS har netop udarbejdet nye definitioner omkring forskellige stadier for iveerksaettelse af

pallierende indsatser for hgjere grad at imgdekomme, hvorndr det enkelte menneske har brug
for en palliativ indsats, og hvornar der er tale om snarlig dgende/terminal sygdom. Det er en



made at indtaenke palliation i en bredere forstand og dermed bidrage til at implementere SST
anbefalinger om palliation til ikke maligne-patienter. Fglgende er taget fra DLS anbefalinger,
som netop er udsendt i hgring.

Terminologi til beskrivelse af sygdomsudvikling

Falgende terminologi introduceres til beskrivelse af lungesygdomme i slutstadiet. En faelles terminologi vil i
hgjere grad medvirke til at kunne beskrive sygdomsstadierne mere praecist og pa sigt medvirke til en
forbedret kvalitet af behandlingen i de forskellige sygdomsstadier.

Kronisk lungesvigt:

“Kronisk lungesvigt” defineres som en tilstand hvor lungesygdommen medfarer permanent nedsat
lungefunktion, og hvor daglige symptomer trods optimal standardbehandling begreenser patienten..
Lungefunktionsnedsaettelsen kan mdles ved lungefunktion eller arteriel blodgas (hypoksaemi og/eller
hyperkapni).

Patienter kan sdledes have kronisk lungesvigt pa baggrund af flere forskellige kroniske lungesygdomme som
f.eks. KOL eller lungefibrose. Betegnelsen definerer, at sygdommen er af en sadan svaerhedsgrad, at palliativ
tilgang, som beskrevet i DLS’ dokument, kan startes.

“Kronisk lungesvigt” er med uvis forventet restlevetid.

Terminalt lungesvigt:

Ndr det kroniske lungesvigt bliver sd alvorligt at patienten vurderes med kort restlevetid betegnes tilstanden
som “terminalt lungesvigt”. Patienten er nu sd syg, at kriterierne for terminaltilskud er opfyldte. Disse
kriterier er defineret i afsnit 6 i denne klaringsrapport.

Terminal lungesygdom er med forventet restlevetid pa uger til mdneder og terminaltilskud bgr overvejes.
Snarligt dgende:

”Snarligt dgende” er, ndr patienten vurderes i en tilstand hvor lindrende behandling alene er indiceret, al
and behandling er udsigtslgs og d@den forventes inden for timer til fa dage.

Terminal tilskud
Hvis man opfylder mindst to af nedenstdende kriterier bgr der ansgges om terminaltilskud:

o Mindst 2 indlaeggelser med KOL- exacerbation og eller én indleeggelse med NIV eller
respirator-behandling de seneste 6 mdr.

o Opfylder indikation for permanent iltbehandling.

o Fald i fysisk aktivitet og stigende afhaengighed af andre til hverdagsg@remdl som f.eks.
madlavning og pdklaedning og/eller et fald i 6 minutters gangdistance pg mere end 30 m.

. BMI < 18 til trods for optimal ernzering, herunder ernaeringstilskud.

. Progredierende eller nydiagnosticeret sveer komorbiditet f.eks. cancer, hjertesygdom (NYHA

klasse I1I-1V) eller andet organsvigt.

s.61. 5. afsnit lige over tabel. Ved kontroller bgr der males spirometri - svarende til minimum
to gange &rligt. Dette giver vel ikke ngdvendigvis mening for alle patienterne i gruppe D, som
for nogles vedkomne permanet ligger lavt - og al medicin har veeret afprgvet. Der star end
videre, at der skal laves opfglgning pa inhalationsteknik hver 3-6 maned. Det vil betyde ekstra
kontroller for specielt kategori A og B, hvis de skal forega hos laege/sygeplejerske — med
mindre der er teenkt ogsa at inkluderes personale pa Apotek i denne kontrol, men s3 haenger
det ikke sammen med at der samtidig skal give opfglgende patientuddannelse.
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