Project no. 101136621
Author: ULANC
Date: 30-09-2024

«+ & & O 9 =
« o o 8 @ »

QO EU PAL-COPD

(DEU PAL-COPD

HORIZON-HLTH-2023-DISEASE-03-01

Project No. 101136621

Evaluation of the ICLEAR-EU intervention to integrate palliative care in the
treatment of people with advanced COPD and their family caregivers: An
international stepped wedge cluster RCT in six European countries

Deliverable 2.4

Translation of the culturally adapted ICLEAR
intervention (ICLEAR-EU) materials

WP 2 — Adaptation, standardisation of ICLEAR into ICLEAR-EU and feasibility testing of ICLEAR-EU

through user and stakeholder involvement

Version 1.0

Authors Didar Karadag Akkaya, Nancy Preston, Catherine Walshe (ULANC)
Lead participant ULANC

Delivery date 30 September 2024

Dissemination level Sensitive

Type

R = Document, report

Page 1 of 7




Project no. 101136621
Author: ULANC -

Date: 30-09-2024

Revision history

Author(s) Description Date

Didar Karadag
Akkaya, Nancy
Preston, Catherine
Walshe (ULANC)

Draft deliverable 11/09/2024

Marco Cavallaro,
Anastasiia Aksonova | Quality check and inclusion of translated manuals | 27/09/2024
(accelCH)

Nancy Preston

(ULANC) Final version 30/09/2024

Page 2 of 7




Project no. 101136621
Author: ULANC -

Date: 30-09-2024

Contents

RV o] oI o115 o] VP EPRRS 2

ADDBIEVIGETIONS ...ttt st st sttt b e he e s ae e ettt enreen 4

EXECUTIVE SUMIMIAIY .ttt s s nan 5
R [0} o o [¥ ot o T FR TP PUPPTO PSRRI 5
B O ] o 11Tt {1V SRRt 6
3 Methodology & IMpPlemeNntation...... ...t e e e e e e e e e rrrae e e e e e e eennes 6
L © 1V} (o] o 1= TP PPTOI 7
LT 11 0] o - Tt S 7
L 12 G A =Y o L3 7
/A o] o Tol (U1 [ o EE O PO TSP PO PO PR 7

Page 3 of 7



Project no. 101136621

Author: ULANC

Date: 30-09-2024

Abbreviations

(DEU PAL-COPD

Abbreviation

Term

COPD Chronic Obstructive Pulmonary Disease
EC European Commission

EU European Union

HEU Horizon Europe

RCT Randomized Controlled Trial

UK United Kingdom

WP Work Package

Page 4 of 7



Project no. 101136621 N
Author: ULANC i@ E U PAL' co PD

Date: 30-09-2024

Executive summary

This report presents the translations of the culturally adapted ICLEAR-EU intervention manual into the
native languages of each partnering European country as part of WP2 in the EU PAL-COPD project.

These are the translations of the manual in English which was submitted as part of deliverable 2.3.

This deliverable is essential to conduct small-scale pilot testing of the ICLEAR-EU intervention to
ensure the feasibility and acceptability of the culturally adapted ICLEAR-EU intervention manual in the
partnering European countries. The translations of the culturally adapted manual will be used in the
pilot study. Following the pilot further adaptions will be made, translated and used in the subsequent

stepped wedge cluster randomised trial.

1 Introduction

Deliverable D2.4 is a part of WP2 of the EU PAL-COPD research project funded by Horizon Europe
2023. The aim of this deliverable is to present the translated versions of the culturally adapted ICLEAR-
EU intervention manual and related materials that will be used during the pilot study of the ICLEAR-

EU intervention. This deliverable is the fourth of the action outcomes in WP2.

e Deliverable 2.1: the ULANC team, responsible for WP2, drafted the intervention manual and
shared it with RCT partners for feedback and improvement. The intervention manual was
revised based on feedback from partnering countries.

o Deliverable 2.2: the revised manual was distributed to project partners with a translation
protocol.

o Deliverable 2.3: The translated manuals were discussed in trial partner countries (Belgium,
United Kingdom, the Netherlands, Portugal, Hungary and Denmark) in two consultation
meetings with clinicians in and in two consultation meetings with international patient
representatives organized by ULANC. Feedback was made to the International Advisory Group
where agreement was made about further revision. This adapted manual in English formed
the deliverable.

e Deliverable 2.4: The manual from deliverable 2.3 was translated into the language of each

country who will be conducting the pilot study.
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2 Obijectives

The aim of this deliverable, as part of WP2 in the EU PAL-COPD project, is to translate the adapted
ICLEAR-EU intervention manual and associated materials into the local languages of each partnering
country. These translated manuals will then be used during the small-scale pilot testing of the ICLEAR-

EU intervention in a fourth hospital in the partnering countries.

3 Methodology & Implementation
The revised manual from deliverable 2.3 was shared with the RCT partners to be translated into their
local languages. These translations will be used in the pilot study of the ICLEAR-EU intervention at a

fourth hospital in each partnering country.

The research teams were advised to use a communicative translation approach (Newmark 1981),
which involves recreating the text in the target language while preserving the contextual meaning of
the source text without making substantial changes. During the translation process, the researchers
completed and evaluated the translated manuals to ensure coherence with the original text. They
consulted with healthcare experts and practicing clinicians as necessary. After receiving the culturally
adapted ICLEAR-EU manual, the partners were advised to revise their translations following the
translation guidance earlier distributed. The translated manuals may contain some variances due to
specific terminology unique to each country, which has been adapted to enable more detailed

translation. The translated culturally adapted ICLEAR-EU manuals can be found in the appendices.

Appendix 1 — English intervention manual
Appendix 2 — Belgian Dutch intervention manual
Appendix 3 — Danish intervention manual
Appendix 4 — Hungarian intervention manual
Appendix 5 — Dutch intervention manual

Appendix 6 — Portuguese intervention manual
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4 Outcome
The main outcome of this Deliverable are the translations of the culturally adapted ICLEAR-EU
intervention manual, and the materials related to intervention to be used during the small-scale pilot

testing of the ICLEAR-EU intervention into the local languages of the 6 partnering European Countries.

5 Impact

This deliverable will assist the EU PAL-COPD team in ensuring that the culturally adapted ICLEAR-EU
intervention manual is appropriate for the unique context of the partnering countries. This is a crucial
step in the process of small-scale pilot testing of the ICLEAR-EU intervention across the partnering

countries.

6 Next Steps

As an outcome of this deliverable, the culturally adapted and translated ICLEAR-EU intervention
manual and intervention materials will be used in a pilot study where the small-scale testing of the
ICLEAR-EU intervention will be conducted with 5 patients, 5 caregivers and health care staff in a fourth

hospital in partnering countries.

7 Conclusion
In relation to Deliverable 2.4. as part of Work Package 2, the translation of the culturally adapted

ICLEAR-EU manual has been completed as described above.

8 References
Newmark, P., 1981. Approaches to translation (Language Teaching methodology senes) (p. 213).

Oxford: Pergamon Press.
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Team training on all parts of the ICLEAR intervention
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INTRODUCTION

The purpose of the EU PAL-COPD project is to
explore a novel method of integrating palliative and
end-of-life care into the standard care pathway for
people with advanced COPD: the ICLEAR-EU
intervention. This is a staged, service-based, multi-
component intervention model, focused on early
identification of palliative care needs,
multidisciplinary care integration, communication,
advance care planning, and ongoing review and
management of palliative care needs. The goal is to
facilitate discussions with patients, families, and all
care providers to prepare an action plan for agreed
future care strategies and to integrate palliative
care into present and future care strategies. We
hope this will lead to better quality of life and less
symptom-related burden and reduce avoidable
hospitalisations. There will be differences in how
elements are applied in each country as they will be
dependent upon what is available or is normal
practice. For example, availability of certain nursing
roles or pre-existing ACP documentation might
differ across countries. The ICLEAR-EU intervention
complements existing services and practices and is
not intended to replace them.

Information on each element of the ICLEAR-EU
intervention is given in full detail in the sections
below. In summary, the ICLEAR-EU intervention is
formed of five elements:

I: Identifying palliative care needs.

C: Communication based upon assessment leading
to shared goals of care.

LE: shared decision making to agree on Level of
Escalation of future care.

A: Advance care planning discussions.

R: ongoing Review and management of palliative

care needs.

Training on identification, assessing needs & delivering of Palliative
Care (PC) approach lo patients with advanced COPD

ident‘rﬁc ation of

| PC needs

Communicali on Shared decision

Ongoing [Feview about goals of care + making of Levels

& PC Support sharing with patient,
family & team of = scalation

I fﬁ!,dvance Care —‘

Planning

Integration of PC in respiratory team and across
hospital and home care

Figure 1. The process of the ICLEAR-EU intervention

BEFORE ICLEAR STARTS — TEAM,
ROLES, AND TASKS

Before the training, it is important that you identify
a “clinical champion”. There is no restriction
regarding who can be the clinical champion for the
intervention. The clinical champion will be someone
who will:

» Be from the respiratory team,

« Promote the intervention in your site,

e Play a critical role in the successful
implementation of the intervention,

» Give leadership to the respiratory team and
hence engagement from the clinical respiratory
team.

It is also crucial to identify someone who acts as an
ICLEAR-EU coordinator who will organise the
weekly ICLEAR-EU meeting to:

e Schedule the ICLEAR-EU meetings,

o Speak to members of the respiratory team to
identify a list of patients to be discussed who
are considered to have advanced COPD (see
box 1),

o Coordinate communication between different
members of the ICLEAR-EU research team,

« ldentify who will speak with the patients’ and
their caregivers,

e Ensure the |ICLEAR-EU form has been
completed and shared with the GP

o Give patients a postcard explaining the
intervention they have been part of (see box 2).




PILOT PROJECT EXAMPLE: In the pilot project,
the clinical champion was a pulmonologist in
the  respiratory  medicine ward. The
pulmonologist’s roles included leading/chairing
the ICLEAR-EU team meetings, providing senior
medical input/oversight and getting everyone
involved in the project.

The ICLEAR-EU

undertaken by a specialized COPD nurse in the

coordinator role was

hospital. When the intervention started, the
coordinator was responsible for co-ordinating
the meeting and identifying patients for
discussion and liaising with the medical team
regarding which patients should be discussed.

While we recommend that you identify two
different people as the clinical champion and
ICLEAR-EU coordinator, these two roles can be
filled by the same person. Then, we suggest that
you decide who will be the core members of your
ICLEAR-EU team. This is the team that should
attend training, form the ICLEAR-EU team, and
ensure that the ICLEAR-EU processes take place in
communication with the clinical champion and/or
the ICLEAR-EU coordinator. The ICLEAR-EU team
involves at least one member of the respiratory,
and one member of the palliative care team. In
practice, the team is likely to include several
different members depending on local practice e.g.,
consultant respiratory physician, palliative care
physician, advanced nurse practitioners, and allied
health  professionals (e.g., physiotherapists,
occupational therapists), care co-ordinators, social
care, psychologists and psychiatrists, etc. We
recommend that site nursing staff are also
included. It may also involve people from the
community/primary care services such as a
community respiratory care team member, or
community palliative care team or have robust
means of communicating decisions made with
these services. Please note that this is not an
exhaustive list. Who can be involved in the ICLEAR-
EU team is flexible and will be based on the needs
of your patients and the availability of services in
your area.

Within the ICLEAR-EU team, the health care
professionals already caring for the patient should

be those providing the intervention to the patient
as well. Referral to a specialized team is possible if
needs are complex or specialized. The provision of
respiratory and palliative care will differ across the
countries taking part in this study, so there is
flexibility here to adjust this to take account of your
local context. In some countries, the health care
professionals who can speak to the patient about
goals of care might be limited to the physician.

PILOT PROJECT EXAMPLE: In the pilot project,
the health care professionals who spoke to the
patient and family included pulmonologists,
palliative care specialists and/or nurses.
However, it was crucial that this health care
professional had the best relationship with the
patient. The choice of healthcare professional
was made at the ICLEAR-EU team meeting. The
name of the healthcare professional was
recorded on the ICLEAR-EU form so they could
take responsibility for the task and record the
outcomes of the conversation with the
patient/family.

ICLEAR-EU
intervention, they will receive training. This training

Before teams start using the

will ideally be a shared training including both the
respiratory and the palliative care teams. The first
training will occur during a brief (30-day) transition
that is planned at the end of the control phase. This
period is designed to train staff in using the ICLEAR-
EU intervention and to ensure good
implementation. Every health care professional
identified as part of the ICLEAR-EU team will be
offered training. However, training can be offered
to all those who might benefit regardless of role or
level of seniority. The training will cover the
components of the ICLEAR-EU intervention, the
skills required to support the intervention The
content of the ICLEAR-EU intervention training will
be as similar as possible across the different
research sites; however, you will be able to adapt it
to your needs. Once you have been randomised to
be an intervention site, the training will be
repeated every six months. There will be a separate
training guide for the intervention and for training
on running the stepped wedge trial.



IDENTIFICATION OF PEOPLE WITH
ADVANCED COPD LIKELY TO BENEFIT
FROM INITIATING PALLIATIVE CARE

The ICLEAR team are asked to identify people with
advanced COPD using the criteria in Box 1.

Box 1. Definition of advanced COPD

1. Spirometry (FEV1)a(use most recent measurement):
a. Severe COPD: 30% < FEV1 < 50% predicted OR
b. Very severe COPD: FEV1 < 30% predicted

OR

2. High symptom burden: .

a. Modified Medical Research Council (mMRC) >2 OR
b. COPD Assessment Test (CATC) > 20 (use most recent
assessment)

OR

3. High-risk exacerbation history:

a. 2 1 exacerbation leading to previous hospitalisation
in the past year OR

b. > 1 exacerbation leading to previous ICU admission
in the past year.

a. Global Initiative for Chronic Obstructive Lung Disease (GOLD). Global strategy for
the diagnosis, management, and prevention of chronic obstructive pulmonary
disease: 2023 report.

b. Bestall JC, Paul EA, Garrod R,et al. Usefulness of the Medical Research Council
(MRC) dyspnoea scale as a measure of disability in patients with chronic
obstructive pulmonary disease. Thorax. 1999, 54 (7): 581-586.

c. Jones PW, Harding G, Berry P, et al. Development and first validation of the
COPD Assessment Test. Eur Respir J 2009: 34: 248-654

Ideally people are identified as eligible for the study
as soon as possible after their hospital admission.
They will be under the care of the respiratory team,
but may not be on the respiratory ward.
Understanding patients’ (unmet) palliative care
needs.

UNDERSTANDING PATIENTS’ (UNMET)
PALLIATIVE CARE NEEDS

Description

The first component of ICLEAR-EU focuses on
identifying individuals with advanced COPD, who
have unmet needs in the physical, psychological,
social, or spiritual/existential domains, who could
benefit from a palliative care approach to their care.

Rationale

Identifying patients with advanced COPD who are in
the palliative phase of their illness is essential to
provide timely and appropriate interventions and
because these interventions may contribute to
better patient-centred care and to improvement of
the quality of life.

Used by

The ICLEAR-EU team is responsible for this
component (see the explanation about the ICLEAR-
EU team on page 5 paragraph 2).

Materials used to assess palliative care needs

A member of the ICLEAR-EU team in respiratory or
palliative care undertakes a palliative care needs
assessment with the patient as soon as possible
after they enter the study. Needs are assessed
using the Edmonton Symptom Assessment Scale
(ESAS). The assessment is documented on the
ICLEAR-EU (see glossary for a definition and
appendix 1 for the form). A member of the ICLEAR-
EU team will bring this assessment to the weekly
ICLEAR-EU meeting to inform the discussion about
the patient and their care. We highly recommend
that ESAS is completed as part of a conversation
with the patient to ensure that accessibility is not a
concern for the patients. Some patients may be
concerned about their levels of literacy.

Please note that identification of advanced COPD
(using criteria in Box 1) and the assessment (using
Edmonton Symptom Assessment Scale) of palliative
care needs are two separate processes.

Weekly ICLEAR-EU team meeting

a) A weekly ICLEAR-EU team meeting is held
involving members of the respiratory care and
palliative care teams and ideally community
services/primary care. The meetings are ideally held
in-person and -if possible- at a set time each week.
b) The meeting is multidisciplinary and does not
involve patients.

c) The meeting typically takes around an hour, in
which around 8 patients are discussed, with a
review of re-admitted patients. Community teams
may want to review their patients too. Any patients



who meet the inclusion criteria and have consented
to be part of the intervention can be discussed. If
there is limited time, priority could be given to
those with the greatest assessed needs.

d) The types of questions that might be considered
are:

o Is there a clear medical care plan?

o Is the level of escalation documented? (DNA-
CPR, escalation to ICU, non-invasive ventilation,
etc.)

« Is ongoing care by community or home care
services needed?

o Is input from community palliative care needed
if available?

e« Is an advance care planning discussion
appropriate? If so, has it been initiated?

o Is social support needed (e.g. carers,
community teams, adaptations to home)?

PILOT PROJECT EXAMPLE: In the pilot project,
the members of the ICLEAR-EU team were a
pulmonologist, a COPD nurse, a palliative care
nurse and a community nurse.

The weekly ICLEAR-EU meetings were led by
the pulmonologist.

The contribution of the palliative care
specialists to the ICLEAR-EU team meetings
were to identify whether specialist palliative
input was needed (which reduced during the
course of the project as the team became more
upskilled in symptom-control interventions).
They also linked in with the community-based
palliative care team if needed (e.g. if end of life
care at home was required).

As the ICLEAR-EU meetings are weekly, this may
mean almost a week could pass before the
discussion at the ICLEAR-EU meeting. Patients can
still be discussed at the next scheduled meeting,
even if they have been discharged home during this
time. Those with the greatest assessed needs are
prioritised for discussion.

PILOT  PROJECT
professionals

EXAMPLE:
sometimes made

Healthcare
informal
assessments of patients’ palliative care needs
and highlighted that they should be discussed
at the ICLEAR-EU meeting where a more formal
assessment was made.
In the pilot project, the discharged patients
were not discussed in the weekly meetings;
however, if the patients are identified and a
team member knows the patient well, these
patients can be discussed in the weekly ICLEAR-
EU meetings.

Recommendations and referrals

a) The care of these patients is discussed by the
ICLEAR-EU team regarding recommendations for
goals of care, levels of escalation of different
treatment options, and who to meet with the
patient (and family) to communicate and decide
upon a provisional plan of care.

b) If a formal referral to specialist palliative care
services is required, this follows local guidance.

COMMUNICATION ABOUT GOALS OF
CARE AND SHARING WITH PATIENT,
FAMILY, AND TEAM

Definition

Goals of care discussions ensure that the aims and
priorities of medical care and/or interventions
provided to the patient are decided based on an
understanding of the patient’s values and
preferences. Examples of goals of care may include,
for example, being comfortable, maintaining quality
of life, or dying at home.

Description

This component emphasizes the importance of
effective communication throughout the care
trajectory within the care team, between
healthcare professionals, patients and their
families.



Rationale

Effective communication improves care
coordination, promotes the development of
agreed-upon future care strategies, and improves
patient understanding of their illness and future
disease management. Effective communication
includes signalling and exploring what matters most
to the patient (essential patient context) to

maximise person-centred care provision.

Used by

This component is used by the ICLEAR-EU team and
professionals involved in the patient's care, the
patient, and their family carer.

Materials used to record the conversations and
decisions made

The ICLEAR-EU form is used to record conversations
and decisions made. There may also be local forms
routinely used, such as a particular approach to
advance care planning or recording advance
directives. It is recommended that these local
approaches are used to complement the ICLEAR-EU
form, where relevant and appropriate, and
documented clearly. The ICLEAR-EU team will try
and identify the most relevant people in the
community, which always includes the GP. How the
ICLEAR-EU form is shared with the GP will depend
on what is available in your local context. Ideally, it
should be shared electronically so that multiple
people can access it. Or, it could be added to the
end of a discharge summary. In some cases, email
or a telephone conversation to the GP or relevant
community practitioner may be the only option.

We have created a postcard explaining the ICLEAR-
EU intervention which can be given to the patient
so they can share this with other healthcare
professionals. On the back, patients can record
pertinent information about their goals of care and
plans for the future based on the shared decision-
making discussion (see the following sections for
more detail). Please note that while this postcard is
a useful tool for communication and planning, it is
not an official or legally binding document. Patients
should be aware that it does not have the force of

law and may not be used as a formal directive in
emergency situations. It is intended to facilitate
discussions and ensure that the patient’s
preferences are communicated effectively with
their healthcare team.

Communication within and between clinicians:

a) Clinicians use the ICLEAR-EU form (appendix 1),
and subsequently the conversations and
discussions after this, as below. This
information can also be documented using the
usual modes for that site. This may include the
routine care records (paper or electronic),
potentially adding relevant field(s) to the
documentation as required.

b) Aninitial patient management plan is discussed
between the clinicians and a care plan with
different possible care routes is devised, with
the intention of discussing this with the patient
and family.

Communication with patients and their families:

By family we mean anyone that the patient wishes

to have present. This includes family members,

friends, or others close to the patient.

a) A meeting is scheduled to have a discussion
with the patient about their care, ideally whilst
they are still admitted. The aim of the
conversation is to discuss the initial plans made
in the ICLEAR-EU meeting with the patient and
their family to reach a mutually agreed plan.
The conversation is initiated by the most
appropriate person for that patient, as agreed
at the ICLEAR-EU team meeting. This may be a
person who knows the patient best or has a
particular rapport with that patient. At other
times it may be a specific professional who is
leading an element of care, for example if
specific medical decision making is needed.
Ideally it is someone who has attended the
ICLEAR-EU training.

b) If desired by the patient, family members are
invited to be present. The purpose is to have a
sensitive and compassionate conversation to
discuss the assessment made that they may
benefit from a palliative approach to care.



c) The health care staff engaging in this discussion
with the patient should be mindful of the
patient cues showing their level of desire to be
involved in these decision-making processes
and their readiness for these conversations. If
the patient is not ready to have this
conversation, it is crucial that this is respected.
Ideally, this conversation takes place in person,
but it is possible to have this via telephone or
video consultation depending on local practice
if this hasn’t been possible during the
admission.

d) What is included in the patient management

plan? The plan is flexible, and may include both
medical, nursing, social care, psychological
care, and/or spiritual care elements as
recorded in the ICLEAR-EU form. This may
include care by the ICLEAR-EU team, or referral
to other agencies as assessed as required.
Resuscitation status can also be discussed and
documented as part of this plan.

PILOT PROJECT EXAMPLE: In the pilot project, the
person responsible for communicating about the
levels of escalation and beginning the ACP
conversation with the patient was decided by the
ICLEAR-EU team on a case-by-case basis depending
on which professional had the best rapport with the
patient that they were caring for.

There were no other meetings between disciplines
aside from the ICLEAR-EU meetings.

Communication between hospital teams and the
home care team took place directly at the weekly
meetings - in writing through the ICLEAR-EU form
which was sent to the community team/GP on
discharge. Sometimes a telephone call was arranged
if needed at the point of discharge if there were any
critical issues that needed addressing (end-of-life
care etc).

Communication with the community teams
including the GP was through the ICLEAR-EU form.

In the pilot project, the GPs often did no
communicate back with the ICLEAR-EU team.
However, the patients had direct access to the
community team, who generally provided COPD
care, so if there were any issues, these were raised
at the weekly meetings.

SHARED DECISION MAKING TO AGREE
ON LEVEL OF ESCALATION OF FUTURE
CARE

Definition

Levels of escalation of treatment is a statement of
which care will be provided if the patient has
another exacerbation of their COPD, otherwise
decline, or have some other form of medical
emergency. For example, a patient might be happy
to proceed with receiving oxygen therapy,
corticosteroids, or non-invasive ventilation;
however, they may not want to be intubated for

invasive ventilation.

Description

As part of the discussion with the patient, levels of
escalation of treatment should be discussed with
the patient/family.

Rationale

As part of the discussion with the patient, levels of
escalation of treatment should be discussed with
the patient/family.

Used by
This component is utilized by the ICLEAR-EU team.

Materials used to record the conversations and
decisions made

The ICLEAR-EU form is used to capture these
decisions. However, if you have local forms that you
are obligated to use, you may use these forms as
well.

Agreement on levels of escalation
As part of this ongoing
communication, the levels of escalation are agreed

discussion, or

with the patient/family and recorded. Levels of
escalation means what care will be provided if the
patient has another exacerbation of their COPD,
otherwise decline, or have some other form of
medical emergency (see box 3 for an example). The
purpose is to agree the patient’s goals on whether
they would want levels of escalation that might



include hospital admission, admission to the
intensive care unit, or resuscitation. This will need
recording on the ICLEAR-EU form and shared with
the community staff.

Creation of patient management plan

A plan for future care (the patient management
plan) with different care routes is presented to and
discussed with the patient. Their decisions are
agreed upon by the clinical team and patient and
recorded in the patient’s notes using the ICLEAR-EU
form and the usual care records as discussed above.
The team needs to consider what community
services, including palliative care, are available to
support the patient at home. If the patient is
leaving the hospital site, then this information will
be shared using the sites wusual discharge
information protocols (e.g., letter to primary care
services, shared care records). This can also include
sharing the ICLEAR-EU form in paper form or
digitally.

Patient’s record
The patient may add details about levels of
escalation of treatment to their postcard. The
patient can carry this postcard and show it to the
healthcare professionals involved in their care in
the community.

ADVANCE CARE PLANNING

Definition

Advance care planning enables individuals who
have the decisional capacity to identify their values,
to reflect upon the meanings and consequences of
serious illness scenarios, to define goals and
preferences for future medical treatment and care,
and to discuss these with family and health-care
providers. ACP addresses individuals’ concerns
across the physical, psychological, social, and
spiritual domains. It encourages individuals to
identify a personal representative and to record
and regularly review any preferences, so that their
preferences can be considered should they, at
some point, be unable to make their own decisions.

Description

Advance care planning usually takes place over a
series of discussions with patients over time. The
Advance care planning (ACP) element of ICLEAR-EU
is an opportunity to initiate this discussion with the
patient (and, if present, the family carer). The level

of discussion will be dependent on the willingness

of the patient to engage. This is undertaken by a
member of the ICLEAR-EU team. It is likely to be
continued by staff in the community who will have

the ICLEAR-EU record of the conversation to guide
them. Ideally, the person conducting the ACP
conversation is someone with whom the patient is
familiar and comfortable.

The advance care planning discussion is linked to
the levels of escalation and the patient's future care
plan, ensuring that the patient's life goals and goals
of care are taken into consideration.

The advance care planning discussion is linked to
the levels of escalation and the patient's future care
plan, ensuring that the patient's life goals, goals of
care and preferred place of death are articulated.

Rationale

ACP is a crucial step in exploring what matters most
to the patient, including their values, preferences,
and life goals. By presenting medical or care options
with effects and side-effects, it can help patients
make informed choices about their goals of care
and preferences for their place of death. Taking
both values and preferences for care into account is
crucial to creating a care plan for future
exacerbations.

Used by

This component is used by professionals involved in
the patient's care, the patient, and the family carer.
Ideally, whichever care provider is closest to the
patient and able to have the conversation with
them, should be involved in initiating advance care
planning conversations: palliative care team,
respiratory care, and onward into primary care.
There may be some elements of the discussion, in
some jurisdictions, that can only be conducted by
medical

particular professionals (e.g.,

professionals).



Material to record Advance Care Planning
discussions

Relevant materials for advance care planning, such
as advance directives (e.g., do not resuscitate
decisions), guidelines, and advance care planning
approaches in each country, are recommended. We
are unable to provide a set Advance Care Planning
document as part of this intervention.

Delivery Mode

We recommend that the advance care planning
discussions are conducted face-to-face between a
care professional and the patient (or patient and
family).

Advance care planning conversation

1.Linked to the levels of escalation, this is a
discussion of a patient’s advance care plans,
exploring both personal preferences, values,
and wishes, and medical and care preferences.

2.This can happen either on the ward/within the
hospital site (after recovery from the
exacerbation), or when the patient returns to
their usual place of residence if there has not
been time to initiate this during the hospital
admission.

3.1t should be noted that Advance Care Planning
is an ongoing discussion that can be changed
over time depending upon the patient’s wishes
and preferences. Patients may not wish to have
this conversation, and this should be respected.

Conducting the advance care planning discussion

1.1t is recommended that this discussion is done
in an environment in which the patient is most
comfortable. Compassion and empathy are
important in these conversations, as are
awareness of patient cues and contextual
issues for the patient.

2.Every healthcare provider should be trained to
the same level to have these conversations.
Within conversations, there is freedom to
sensitively adapt the communication approach
to the needs and context of the individual
patient.

The initial Advance Care Planning conversation can
be summarised on the ICLEAR-EU form, but the
usual advance care planning documentation
available within the locality can be used to record a
fuller discussion.

Sharing the advance care planning information
The advance care planning documentation is shared
according to local protocols to ensure that all
relevant parties have access to this information.

PILOT PROJECT EXAMPLE: In the pilot project,
Levels of Escalation was provisionally agreed
upon and then discussed with the patient, as
the final decision around this rested with them
medico-legally.

Advance Care Planning conversations could be
initiated but it is an ongoing conversation.
Knowing the conversation had been initiated,
community services felt able to continue these
discussions which naturally changed over time.
The content of the Advance Care Planning
conversations was guided by the patients but
included whether readmission to the hospital
was something they wanted. For recording the
Advance Care Planning conversation, a local
paper-based form was used. Additionally, an
NHS approved leaflet to introduce Advance Care

Planning was given to patients while they were
in hospital in preparation for more formal
Advance Care Planning documentation.
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https://www.england.nhs.uk/improvement-hub/wp-content/uploads/sites/44/2017/12/EoLC-Planning-for-your-future-care.pdf

ONGOING REVIEW OF CARE NEEDS

Description

The ongoing review and management of palliative
care needs and support are recommended to take
place within 2-4 weeks after the ICLEAR-EU plan is
made or earlier if required based on the patient’s
needs. In the UK, we are recommending this occurs
at the routine two week follow up. If this does not
occur, we will send a prompt to the community
team supporting the patient to recommend a
review. In other countries, it may depend on
whether they have a routine follow-up before the
4-week review.

The review can be conducted through follow-up
visits by healthcare professionals, either in hospital
or via the patient’s usual care teams at home or
primary care. In the UK this would be the
community team. The ICLEAR-EU team encourages
community follow-up. The patient management
plan can be used to support the review the patient.

Rationale
Continuity of care and support enables patients to
receive care in their preferred place.

Used by

This component is managed by ideally community
care team if this is possible in your context, which
may include community nurses with palliative care
district teams,
practitioners, or whoever would typically provide

expertise, nursing general
care when the patient is out of hospital. Ideally,
they would form part of the ICLEAR-EU team, with
representatives attending the ICLEAR-EU team
meeting when possible or relevant. If there are no
community/home care services available, the most
appropriate professional identified by the ICLEAR-
EU team could be responsible with the

management of this component.

How to conduct the review
« When is the patient reviewed? — The patient is

ideally reviewed 2-4 weeks after the ICLEAR-EU
plan was made. If the patient’s needs have
changed, they can be reviewed earlier.

What happens during the review? — This meeting is
expected to be both a meeting with a reflection on
what the patient says and what’s in their medical
notes. Changes to the future care plan would be
noted.

Who completes the review? — The healthcare
professional who review the patient will be
dependent on your local site. In the UK, this review
can be undertaken by the members of the
respiratory team or the community team.

Where does the review take place? — The patient
can be reviewed in person, online or through a
telephone call.

Who is involved in the review? — The family
members of the patient are encouraged to be
involved in the review of the patient.

How is it shared? — The sharing of the review
through the updated ICLEAR-EU form will be
specific to each site depending on the individual
patient record system they use. If the patient
records are not accessible to all healthcare
professionals, we recommend that the clinician
who completes the review with the patient, email
the updated ICLEAR-EU form to relevant healthcare
professionals.

Material to record ongoing review

The ICLEAR-EU form is used to record ongoing
reviews. The ICLEAR-EU form will be recorded at
the hospital by the respiratory care team and a
copy is provided to the primary care
physician/primary care team. The form is available
on paper and/or digital format. How this form is

utilized may vary depending per country or setting.

Delivery Mode

The review is a reflection of the care plan created
from the ICLEAR-EU intervention, which was
recorded on the ICLEAR-EU Form, to see if anything
has changed. The clinician performing the review
reminds the patient about the discussion and plan



they had with the respiratory team and ask them to
reflect if anything has changed. Any changes can be
added to the patient’s records (ideally those that
are shared with the respiratory team) and the
ICLEAR-EU form (and shared with the GP/or the
family practitioner if they aren’t performing the
review) This meeting could occur in person or over
the telephone, and can incorporate the ICLEAR-EU
summary form and any medical details about the
patient. Once again this is a shared decision-making
discussion with the patient.

Regular reviews
1.1t is important that an initial review of the
ICLEAR-EU goals of care, levels of escalation
and advance care plan are conducted around 2-
4 weeks after the ICLEAR-EU plan was made, if
not sooner.
2.The 2-4-week review period will ideally be
applied to all patients who are part of the
intervention. This will ensure that patients have
an opportunity to be asked about changing
needs that may not otherwise be raised, and
that changes in the patient’s context, which
may affect patient preferences, can be
monitored.
3.If the patients’ needs have changed, they may
request a review of their care needs earlier
than the 2—4-week review.
4. After the initial review, the ongoing review will
be primarily driven by the patients’ needs
rather than a set protocol.
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Box 2: Intervention Postcard

Intervention Postcard
As part of the ICLEAR-EU intervention, the patient will receive an intervention postcard following
the ICLEAR-EU discussions with their healthcare professional.

On the front page of the postcard, there will be the patient’s name and date they received the
postcard with brief information detailing that the patient is involved in the ICLEAR-EU
intervention. This includes a short explanation of the ICLEAR-EU intervention including a goals of
care conversation with their healthcare professional.

On the back page of the postcard, the patient will be able to note down the most important
aspects of their conversation with the healthcare professional. This can be used to guide any
review meeting and all conversations with the patient.

@ EU PAL-COPD

Clinician’s name:
Clinician’s contact details:

| am a patient enrolled in the ICLEAR-EU intervention.

IMPORTANT MEDICAL INFORMATION FOR HEALTHCARE STAFF

ICLEAR-EU is a new way of providing care for people with advanced COPD. It
helps clinicians to discuss changes in the patients’ healthcare needs and to
make appropriate plans for the future.
* This person has had a conversation about their goals of COPD care.
* The conversation typically includes a discussion of ceilings of care and
advance care planning.
* Patients and clinicians may want to reflect on these conversations and
plans as part of a review and make appropriate changes.

A record of these canversations can be found in my summary of care form/ICLEAR EU form
which has been added to [the digital platform used in your context].

On the back of this card, | have added key elements from these conversations and plans
on issues that are important to me.

@ info@eupal-copd.eu @ www.eupal-copd.com
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Box 3: Example of Tina and John

Imagine Tina and John, a retired couple. For the last 20 years, Tina has been

living with COPD. In the last five years, her symptoms have deteriorated, and

she has suffered several exacerbations leading to hospital admissions. During
her last admission, doctors discussed with Tina that she may die. However,
Tina was not given the opportunity to discuss what would happen if she were
to deteriorate. John is doing his best, but he is struggling to manage at home
and to provide care and emotional support to Tina. He feels anxious and
scared of the unknown.

« Maximize Tina's comfort and quality of life.

« Minimize hospital admissions and invasive procedures through
effective symptom management to control dyspnoea, pain, and
anxiety at home.

« Support John in his caregiving role and address his emotional needs.

« Establish an advance care plan to outline Tina's wishes and guide
decision-making during emergencies, should she be unable to
communicate herself.

« Tina would be happy to receive oxygen therapy and drug treatments
at home.

« Tina wants to avoid invasive measures such as high flow nasal
cannula, intubation, mechanical ventilation and hospitalization.

« Tina would be happy to be hospitalized if there was something
treatable but would prefer to be at home at the end of life.

This may be the first time an ACP discussion has been initiated. It should
be based upon the goals of care and levels of escalation that have been
discussed previously. Then, shared with the members of the family and
friends, and documented in line with the local guidelines. The ACP would
be enacted if the patient is no longer able to communicate their wishes
for themselves.
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PART 3: GLOSSARY

Palliative care

Advance care planning

Goals of care

ICLEAR form

Levels of escalation

If a patient has an illness that cannot be cured, palliative care makes
them as comfortable as possible by managing their pain and other
distressing symptoms. This also involves psychological, social, and
spiritual support for the patient and their family and carers. This is
called a holistic approach, because it deals with the patient as a
“whole” person, not just their illness or symptoms.

For advance care planning, we refer to the definition provided by the
European Association for Palliative Care: “Advance care planning
enables individuals who have the decisional capacity to identify their
values, to reflect upon the meanings and consequences of serious
illness scenarios, to define goals and preferences for future medical
treatment and care, and to discuss these with family and health-care
providers. ACP addresses individuals’ concerns across the physical,
psychological, social, and spiritual domains. It encourages individuals
to identify a personal representative and to record and regularly
review any preferences, so that their preferences can be considered
should they, at some point, be unable to make their own decisions”.

The aims and priorities of medical care and/or interventions provided
to the patient, decided based on an understanding of the patient’s
values and preferences. Examples of goals of care may include, for
example, being comfortable, maintaining quality of life, or dying at
home. Goals of care may be discussed as part of advance care
planning conversations.

The ICLEAR-EU form is the document provided during the
intervention. The outcomes of ICLEAR-EU team meetings, and of
communication with the patient and their family, are recorded in this
form. It includes a record of the patient’s assessed needs, of
discussions, and decisions made. The ICLEAR-EU form can be
recorded to the patient’s medical record and shared with primary
and home care after discharge from the hospital. It should be used
during regular review of patient needs.

A statement of which care will be provided if the patient has another
exacerbation of their COPD, otherwise decline, or have some other
form of medical emergency.



Clinical champion and
coordinator

ICLEAR Team

Allied healthcare
professionals

Patient management
plan

Family

The clinical champion and coordinator are crucial roles for the
successful implementation of the intervention in your site. These roles
can be undertaken by two different healthcare professionals as well as
by the same healthcare professional. The clinical champion is someone
who will promote the intervention and will act as the leader of the
intervention in your site. The responsibility of the co-ordinator is to
organise the weekly ICLEAR-EU meeting. This would include scheduling
the meeting and speaking to members of the respiratory team to
identify a list of patients to be discussed who are considered to have
advanced COPD.

This is the team that should attend training, forms the ICLEAR-EU team,
and ensure that the ICLEAR-EU intervention processes take place. The
ICLEAR-EU team typically involves at least one member of the
respiratory, and one member of the palliative care team. In practice, the
team is likely to include several different members depending on local
practice e.g., consultant respiratory physician, palliative care physician,
advanced nurse practitioners, and allied health professionals (e.g.,
physiotherapists, occupational therapists), care co-ordinators, social
care, psychologists and psychiatrists, etc. We recommend that site
nursing staff are also included. It may also involve people from the
community/primary care services such as a community respiratory care
team member, or community palliative care team or have robust means
of communicating decisions made with these services. Please note that
this is not an exhaustive list. Who can be involved in the ICLEAR-EU team
is flexible and will be based on the needs of your patients and the
availability of services in your area.

These professionals can include occupational therapists, clinical
psychologists, pharmacists. Please note that this not an exhaustive list,
any healthcare professional you think might be relevant and important
in the care of patients can be included in the team.

The patient management plan includes all information about current
goals of care, advance care planning, and decisions regarding levels of
escalation. The plan is flexible, and may include both medical, nursing,
social care, psychological care, and/or spiritual care elements as
recorded in the ICLEAR-EU form. This may include care by the ICLEAR-EU
team, or referral to other agencies as assessed as required.
Resuscitation status can also be discussed and documented.

This includes anyone that the patient wishes to have present. This
includes family members, friends, or others close to the patient.



PART 4: TWO-PAGE SUMMARY

Executive summary of the ICLEAR-EU intervention

For more detailed information about each element of
the ICLEAR intervention, please refer to the Full Guide
(Part 2).

A Glossary can be found in Part 3.

What is the purpose of ICLEAR-EU?

ICLEAR-EU is a way of providing care for people
with advanced COPD. It starts when someone is
admitted to hospital with an exacerbation. The
purpose is to help clinicians recognise when a
palliative care approach may be helpful (see
glossary definition). Recognising that someone is in
a phase of their illness where palliative care is
indicated may trigger communication with patients
and families, developing shared goals of care and
an understanding of plans for future care
escalation, advance care planning, and ongoing
review.

Can I still use other interventions with ICLEAR-EU?
Yes! Using ICLEAR-EU does not mean that you
cannot (for example) recommend approaches to
managing breathlessness, use medication or
approaches to ventilation. However, your plans for
what to offer may change depending on the results
of the discussions you may have because of the
ICLEAR-EU intervention. ICLEAR-EU is intended to
enhance care, not to replace it, as each team
member of the respiratory, palliative care, and
home care teams brings in their necessary expertise
to address the patient’s identified needs.

What does ICLEAR stand for?

ICLEAR stands for:

I: Identifying palliative care needs.

C: Communication based upon assessment leading
to shared goals of care.

LE: shared decision making to agree on Level of
Escalation and future care.

A: Advance care planning discussions.

R: ongoing Review.

Training on identification, assessing needs & delivering of Palliative
Care (PC) approach lo patients with advanced COPD

| dentification of

| PC needs

C ommunication Shared decision

Ongoing F‘ze\fiw about goals of care + making of Le\.rets

& PC Support sharing with patient, %
family & team of E scalation

I .s"ﬁ.dvance Care _‘

Planning

Integration of PC in respiratory team and across
hospital and home care

Will | be trained in ICLEAR?

Yes. Before you start offering ICLEAR-EU as part of
this study we will offer training to all members of
your team during a brief (30-day) transition that is
planned at the end of the control phase. Once your
site transitions to be an intervention site, the
training will be repeated every 6 months. You can
invite as many people as you wish to this training,
including respiratory physicians, nurses, and other
professionals such as physiotherapists or clinical
psychologists. It would also be helpful for members
of the specialist palliative care team to be there
too. Communication is a core part of the
intervention and the inclusion of a member of the
community team caring patients with COPD is
recommended to be present, either in person or
online if possible. We will provide education on all
aspects of the ICLEAR-EU intervention including
how to recognise which patients could join the
study, the assessment tools we plan to use, and
discussion of elements such as communication
approaches, managing goals of care conversations
and levels of escalation, as well as conducting
advance care planning conversations. We will plan
with you who the members of your ICLEAR-EU team
will be, and how best to communicate between
team members in the hospital and providing care at
home. A clinical champion will take the leadership
in your site to oversee the implementation of the
intervention. Who this person is, will be decided at
the start of the trial.
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Identification

You will identify those admitted to hospital with an
exacerbation of their COPD, who have advanced
COPD. The criteria in box 1 will be followed to
identify people with advanced COPD. Those who
meet these criteria are likely to have palliative care
needs. We will ask you to assess the palliative care
needs of these patients and their family caregiver
using the Edmonton Symptom Assessment Tool
(ESAS). This will give you a good understanding of
the needs of the patient and their caregiver to take
to the weekly ICLEAR-EU meeting for discussion.

Communication

The clinical condition and needs of these patients
will be discussed at a weekly ICLEAR-EU meeting in
the hospital. Ideally, this meeting will include as
many team members as possible, including the
specialist palliative care team and preferably also a
and/or
representative Each patient identified will be

community care primary care
discussed in turn.

At the ICLEAR-EU meeting, an initial care plan is
devised with the intention to discuss with the
patient. During the ICLEAR-EU meeting, how to
approach the care of the identified patients, and
who is going to discuss and adjust this plan in
communication with the patient and their family
will be decided. The ICLEAR-EU form is used to
record these discussions and decisions.

Shared decisions about Levels of Escalation

The care plan will be discussed with the patient and
family and adjusted if needed, and this includes
decisions on whether, how and when care may be
escalated during a subsequent exacerbation. Such
decisions are recorded on the ICLEAR-EU form.

Advanced care planning (ACP)

ACP discussions are held with the patient and their
family. This could occur concurrently with the
discussion of the management plan or at a separate
time altogether. For some patients this may be
when they are at home, in consultation with
members of their primary or home care team.

Review

Over time, there is an ongoing review of needs,
initially this takes place 2-4 weeks after the ICLEAR-
EU plan is made with the patient, if not earlier.
After this initial review, the patient can be reviewed
by a healthcare professional depending on their
needs and wishes. There will be liaison between
relevant members of the team in hospital and at
home about how best to provide care to the patient

over time.
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APPENDIX 1: ICLEAR-EU FORM

ICLEAR-EU FORM

Can be used as a hard copy or use in Microsoft word as per hospital requirement.
* If additional elements need to be added to the form to fit country contexts — these must be recorded for baseline comparisons *

Patient’s name: Hospital Number:

Respiratory

Hospital name:

consultant’s name:

General Practitioner
(GP) name:

GP contact number:

Date form initially

completing form:

completed:

ELIGIBILITY person with advanced COPD

Name of person initially

Assessment criteria

Yes/No

Any Comments

Spirometry:

a. Severe COPD: 30% < FEV1 < 50% predicted OR

b. Very severe COPD: FEV1 < 30% predicted

OR High symptom burden:

b
a. Modified Medical Research Council (mMMRC) > 2 OR

b. COPD Assessment Test (CAT)C> 20

OR High-risk exacerbation history:

a. 2 1 exacerbation leading to previous hospitalisation in
the past year OR

b. > 1 exacerbation leading to previous ICU admission in
the past year




IDENTIFICATION of palliative care needs
Date of assessment:
ESAS assessment:

Yes/No

If yes, please provide details

Has the person’s palliative care needs been assessed
using the ESAS tool? (Please detail key palliative care
needs if any identified as bullet points)

Summary of discussion at weekly multi-
disciplinary ICLEAR meeting
Date of meeting:

Yes/No

If yes, please provide details

Was the patient’s prognosis and palliative care
assessment discussed?

Was a clear provisional care plan put in place?
(Please provide brief details as bullet points)

Should community services be requested?

Is input from community palliative care needed?

Is ongoing care by community COPD services
needed?

Was someone nominated to speak further with the
patient/family? Please state who (Dr/nurse/other)

COMMUNICATION with patient/family
Date of assessment:
Person having discussion:

Yes/No

If yes, please provide details

Was there a conversation about the patient’s
awareness of their illness including prognosis?

Were the patient’s wishes, values and quality of life
discussed?




Were LEVELS of ESCALATION of treatment (e.g.,
DNA-CPR, escalation to ICU, non-invasive Yes/No If yes, please provide details
ventilation, etc.) discussed?

Were the family involved in these discussions? If so,
who?

Was a plan of future care/ treatment in case of
deterioration discussed with the patient/family (e.g.
an advance care plan (ACP))?

Was there a do not attempt resuscitation (DNAR)
conversation with the patient /family?

How did the plan of care including levels of escalation
of treatment change following the consultation with
the patient/family?

Any other comments

ADVANCE CARE PLAN created following
discussion with patient/family. Yes/No If yes, please provide details
Date of plan below being created:

Were there changes or recommendations to change
the patient’s medical treatment following discussion
with patient/family?

Has there been a recommendation or instruction
concerning future care for GPs/family practitioners?

Has there been a recommendation or instruction
concerning future care given to family members?

Is social support needed for care at home (e.g.,
carers, adaptations to home)?




Has there been a discussion about whether the
patient would want to be admitted to hospital in the

future?

Has there been discussion about preferred place of

care?

Has there been a referral to specialist
palliative care:

Yes/No Date of referral:

Specialist palliative care contact name
or organisation (if applicable):

Specialist palliative
care contact number
(if applicable):

Any comments from patients

This form should be shared with the patient’s GP. The GP or you can share with the community team, if it is
appropriate. Please add the [respiratory team/ICLEAR-EU Coordinator’s] contact details for the
GP/Community Team to share any updates from the ongoing review of the patients.

Ongoing Review of the Advance Care Plane

[Please do NOT complete the whole ICLEAR-EU intervention again — this is a review].

When is the patient reviewed?

The patient is ideally reviewed 2-4 weeks after the ICLEAR-EU plan
was made. If the patient’s needs have changed, they can be reviewed
earlier.

What happens during the review?

This meeting is expected to be both a meeting with a reflection on
what the patient says and what’s in their medical notes. Changes for
future care plan would be noted.

Who completes the review?

The healthcare professional who reviews the patient will be
dependent on your local site. In the UK, this review can be undertaken
by the members of the respiratory team or the community team.

Where does the review take place?

The patient can be reviewed in person, online or through a telephone
call.




Who is involved in the review?

The family members of the patient are encouraged to be involved in
the review of the patient.

How is it shared?

The sharing of the review through the updated ICLEAR-EU form will be
specific to each site depending on the individual patient record
system they use. If the patient records are not accessible to all
healthcare professionals, we recommend that you email the updated
ICLEAR-EU form to relevant healthcare professionals.

Date of the revision:

Name and role of person
conducting the review

Summary of the revision:

Date of the revision:

Summary of the revision:

Date of the revision:

Summary of the revision:

Date of the revision:

Summary of the revision:




APPENDIX 2: COMPLETED ICLEAR-EU FORM

ICLEAR-EU FORM

Can be used as a hard copy or use in Microsoft word as per hospital requirement.
* If additional elements need to be added to the form to fit country contexts — these must be recorded for baseline comparisons *

Patient’s name: Tina Smith Hospital Number: 05648915

Respiratory Dr J Patel

Hospital name: St Elsewhere
consultant’s name:

General Practitioner Dr V Khan
(GP) name:

GP contact number:

Name of person initially

Date form |n|t|aIIy /0]/08/202# Completing form: Nurse James
completed:

ELIGIBILITY person with advanced COPD

Assessment criteria Yes/No Any Comments

Spirometry:

a. Severe COPD: 30% < FEV1 < 50% predicted OR No

b. Very severe COPD: FEV1 < 30% predicted Yes FEVI 0.68L (271%)

OR High symptom burden:

b
a. Modified Medical Research Council (mMRC) > 2 OR Yes mMRC score of Lt

b. COPD Assessment Test (CAT)C> 20 No Not completed

OR High-risk exacerbation history:

a. 2 1 exacerbation leading to previous hospitalisation

. Yes 2 admissions in the Ims?‘ 12 months
in the past year OR

Discussions on Inrevious admissions that

b. > 1 exacerbation leading to previous ICU admission N escalation 1o ICU for intubation and ventilation
(0]

in the past year are not alopropria*e and Tina understands and

agrees,




IDENTIFICATION of palliative care needs

Date of assessment: 25/08/2024 Yes/No If yes, please provide details
ESAS assessment:
Has the person’s palliative care needs been assessed
using the ESAS tool? (Please detail key palliative care Ves . A”Xfe*y score §
needs if any identified as bullet points) o Shortness of breath 1
Summary of discussion at weekly multi-
disciplinary ICLEAR meeting Yes/No If yes, please provide details
Date of meeting:
. . L Prognosis may be poor given severe disease, muHip/e
Was the patient’s prognosis and palliative care . . .
A 5 y H(JVYNSSIOHS and now 7{%!72 2 resplm*ory {m/we. Nurse James
assessment discussed: es will discuss Inrognosis with Tina & John and the need for a
Pa//ia*ive feam assessment given ongoing breathlessness.
COPD mama'qemen'/' has been op*imised by the feam.
Was a clear pl’OViSiOﬂa| care plan put in p|aCE? * Tina does not want fo have ventilation in future admissions
(Please provide brief details as bullet points) Yes * Tina would prefer to be care for at home
* Tina comﬂe?‘ed a DNAR
Referred 1o cammuniﬁj PC team
Should community services be requested? y Tina will need in’pmt from occulua*iona/ HJemPy for
es some equipmen* (inc/ua/ing commode).
. . . F ing follow- d to revisit ad /
Is input from community palliative care needed? % or engeing Totewrip and 1o TEUISIT advance care pian
es when written up.
. . . Will be involved to deal with any acute exacerbations if
Is ongoing care by community COPD services
neea/eo/.
needed? Yes
Nurse James will discuss the above.
Was someone nominated to speak further with the
patient/family? Please state who (Dr/nurse/other) Yes
COMMUNICATION with patient/family
Date of assessment: 27/08/2024 Yes/No If yes, please provide details
Person having discussion: Nurse James
Was there a ConVersation about the patient,s / dlSCMSS@d Hm?t TIHM /ms severe a//sease ano/ may
awareness of their illness including prognosis? Yes deteriorate further within the next few months
or year.
Were the patient’s wishes, values and quality of life We talked about what matters o Tina and her
discussed? Yes husband to frame advance care In/anning




Were LEVELS of ESCALATION of treatment
(e.g., DNA-CPR, escalation to ICU, non-invasive
ventilation, etc.) discussed?

Yes/No

If yes, please provide details

Were the family involved in these discussions? If so,
who?

Yes

John (Tina's husband) and Troycey (Tina's
a/augh*er).

Was a plan of future care/ treatment in case of
deterioration discussed with the patient/family (e.g.
an advance care plan (ACP))?

ye S

ye S

Was there a do not attempt resuscitation (DNAR)
conversation with the patient /family?

ye S

Yes — a communi*g DNAR is in P/ace

How did the plan of care including levels of escalation
of treatment change following the consultation with
the patient/family?

NO c/'wmge

Any other comments

ADVANCE CARE PLAN created following
discussion with patient/family.
Date of plan below being created:

Yes/No

If yes, please provide details

Were there changes or recommendations to change
the patient’s medical treatment following discussion
with patient/family?

ye S

Tina has sfrugg/ed with non-invasive
ventilation Previous/y and doesn't want fo

have this again

Has there been a recommendation or instruction
concerning future care for GPs/family practitioners?

)/e N

As per the ACP documentation,

Has there been a recommendation or instruction
concerning future care given to family members?

No

Is social support needed for care at home (e.g.,
carers, adaptations to home)?

)/e N

Awai*ing some e@uilgmemt as detailed above.




Has there been a discussion about whether the

patient would want to be admitted to hospital in the y
es

future?

Tina would want to be readmitted fo hosltha/
if she could be treated and dischargea/ for a

reversible illness.

Has there been discussion about preferred place of

Tina would like fo be cared for at home at

care? YQS Hwe end O'F /n[e omd 7L0 be 0I7L home as much as
poss/b/e.
Has there been a referral to specialist ves/No Date of referral: 27/08/207L

palliative care:

Specialist palliative care contact name
or organisation (if applicable):

Specialist palliative
care contact number
(if applicable):

Any comments from patients

This form should be shared with the patient’s GP. The GP or you can share with the community team, if it is
appropriate. Please add the [respiratory team/ICLEAR-EU Coordinator’s] contact details for the
GP/Community Team to share any updates from the ongoing review of the patients.

Ongoing Review of the Advance Care Plane

[Please do NOT complete the whole ICLEAR-EU intervention again — this is a review].

When is the patient reviewed?

The patient is ideally reviewed 2-4 weeks after the ICLEAR-EU plan
was made. If the patient’s needs have changed, they can be reviewed

earlier.

What happens during the review?

This meeting is expected to be both a meeting with a reflection on
what the patient says and what’s in their medical notes. Changes for

future care plan would be noted.

Who completes the review?

The healthcare professional who reviews the patient will be
dependent on your local site. In the UK, this review can be undertaken
by the members of the respiratory team or the community team.

Where does the review take place?

The patient can be reviewed in person, online or through a telephone

call.




Who is involved in the review?

The family members of the patient are encouraged to be involved in
the review of the patient.

How is it shared?

The sharing of the review through the updated ICLEAR-EU form will be
specific to each site depending on the individual patient record
system they use. If the patient records are not accessible to all
healthcare professionals, we recommend that you email the updated
ICLEAR-EU form to relevant healthcare professionals.

Date of the revision:

30.09202%

Name and role of person
conducting the review

GP Dr Rose Square

Summary of the revision:

Plans have remained similar. Tina attended the ED due 1o a/ifﬁcu/?ty brem%ing but this was resolved and she was
a//scharged the same day. Anxie*y is Probably the main issue and she has been referred to the local communi*y suppor*

group (Brem%easy), She wants 1o remain in the communi*y as much as Ipossib/e with sulpluorf

Date of the revision:

Summary of the revision:

Date of the revision:

Summary of the revision:

Date of the revision:

Summary of the revision:
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Teamtraining over alle onderdelen van de ICLEAR-EU-interventie

Fiekenhuis start gebruik ICLEAR-EU-interventie

Pre-interventie

IDENTIFICATIE Bevestiging van gevorderde COPD

Palliatieve zorgnoden in kaart brengen

Introductie patiént op wekelijks ICLEAR-overleg. Forpdoelen, niveau van
uitbreiding van mogelijk behandelplan besproken, indusief de noodzaak van
verwijzing naar spedalistische palliatieve zorg

Geramenlijk besluit
COMBMUNICEER: over “LEVELS OF Voer “ADVANCE
Bespresk ESCALATION" CARE PLANMING™
rorgdoelen met (escalatieniveau, (VOORAFGAAMDE
de patiént [en behandelwensen zargplanning)-
familie) en grenzen) en het gesprekken
behandelplan.

ICLEAR-EU formulier ingevuld en gedeeld

Voortdurende "REVIEW" [herziening en herevaluatie)

Stap 3: Implementatie van de interventie




DEEL 2: VOLLEDIGE HANDLEIDING
GIDS VOOR DE ICLEAR-EU-INTERV

ICLEAR-EU interventie om palliatieve zorg te integreren
in de behandeling van mensen met gevorderde COPD

INHOUD

H 1 E B Kl BB Kl KX

Inleiding

Voor de start van ICLEAR - Team, rollen en taken

Identificatie van personen met gevorderde COPD die waarschijnlijk baat
hebben bij het initiéren van palliatieve zorg

Begrijpen van patiénten hun (onvervulde) palliatieve zorgnoden

Communicatie over zorgdoelen en het delen ervan met patiént, zijn
familie en het team

Gedeelde besluitvorming voor consensus over escalatieniveau van de
toekomstige zorg

Voorafgaande zorgplanning

Voortdurende herevaluatie van de zorgnoden en hierziening van het
behandelplan

Referenties




INLEIDING

Het doel van het EU PAL-COPD-project is het
onderzoeken van een nieuwe methode voor het
integreren van palliatieve zorg en zorg rond het
levenseinde in het standaardzorgtraject voor
mensen met gevorderde COPD: de ICLEAR-EU-
interventie. Dit is een gefaseerd interventiemodel
op dienstverleningsniveau, met  meerdere
componenten, gericht op: vroege identificatie van
palliatieve zorgnoden, multidisciplinaire
zorgintegratie, communicatie, voorafgaande
zorgplanning en voortdurende evaluatie en beheer
van palliatieve zorgnoden. Het doel is om
gesprekken met patiénten, families en alle
zorgverleners te faciliteren, om een actieplan op te
stellen  voor overeengekomen toekomstige
zorgstrategieén, en om palliatieve zorg te
integreren in de huidige en toekomstige
zorgstrategieén. We hopen dat dit zal leiden tot een
betere levenskwaliteit, minder
symptoomgerelateerde lasten, en een
vermindering van vermijdbare ziekenhuisopnames.
Er zullen verschillen zijn in de manier waarop
elementen in elk land worden toegepast, aangezien
deze afhankelijk zullen zijn van wat beschikbaar is
of wat de normale praktijk is. De ICLEAR-interventie
is een aanvulling op bestaande diensten en
praktijken, en is niet bedoeld om deze te
vervangen.

Informatie over elk deel van de ICLEAR-interventie
wordt in onderstaande secties gedetailleerd
weergegeven. Samenvattend bestaat de ICLEAR-EU-
interventie uit vijf elementen:

I: Identificatie van palliatieve zorgnoden.

C: Communicatie gebaseerd op beoordeling van
noden en behoeften, die leidt tot gedeelde
zorgdoelen

LE: Gedeelde besluitvorming om consensus te
bereiken over de behandelwensen en grenzen aan
de behandeling (Escalatieniveau, Levels of
Escalation) van de toekomstige zorg

A: Gesprekken over Voorafgaande zorgplanning

(Advance care planning)

R: voortdurende herziening en herevaluatie
(Review) van palliatieve zorgnoden

Training on identification, assessing needs & delivering of Palliative
Care (PC) approach o patients with advanced COPD

I dentification of

| PC needs

 ommunication Shared decision

Ongoing F’%&Ui&\'ﬂ about goals of care +  making of Levets

& PC Support sharing with patient, .
family & team of = scalation

| .v"&.dvance Care ._|

Planning

Integration of PC in respiratory team and across
hospital and home care

Figuur 1: Het proces van de ICLEAR-EU-interventie

R: doorlopende evaluatie (Review) en management
van palliatieve zorgbehoeften

VOOR DE START VAN ICLEAR-EU -
TEAM, ROLLEN EN TAKEN

Voor de training van start gaat, is het belangrijk om
een “clinical champion” (klinische voortrekker) te
identificeren.

Er zijn geen beperkingen met betrekking tot wie de
clinical champion voor de interventie kan zijn. De
clinical champion zal iemand zijn die:

» Deel uitmaakt van het team
pneumologie/respiratoire zorg

« De interventie promoot op de site,

« Een cruciale rol speelt in de succesvolle
implementatie van de interventie,

« Leiding geeft aan het team voor respiratoire
zorg en daarmee ook betrokkenheid toont
binnen het klinisch team voor respiratoire zorg

Het is ook van cruciaal belang om iemand te
ICLEAR-EU-coérdinator
ICLEAR

identificeren die als
optreedt en die het
multidisciplinair overleg zal organiseren om:

wekelijks

« Het ICLEAR-EU-overleg in te plannen,

« Te overleggen met de leden van het team voor
respiratoire zorg om een lijst te bepalen van
patiénten die moeten worden besproken, en
waarvan wordt aangenomen dat ze gevorderde
COPD hebben (zie kader 1),




« De communicatie tussen de leden van het
ICLEAR-EU-onderzoeksteam te coordineren,

o Aan te duiden wie met de patiénten en hun
mantelzorgers zal spreken,

« Te zorgen dat het ICLEAR-EU-formulier is
ingevuld en gedeeld met de huisarts,

« Patiénten een steekkaartje te geven, dat uitleg
geeft over de interventie waaraan zij hebben
deelgenomen (zie kader 2)

VOORBEELD UIT PILOOTSTUDIE: In het
pilootproject was de clinical champion een
longarts op de afdeling pneumologie. De rol van
de longarts bestond uit het leiden/voorzitten
van het multidisciplinaire teamoverleg, het
leveren van medische input/supervisie en het
betrekken van iedereen bij het project.

De ICLEAR-EU-codrdinatorrol werd vervuld door
een gespecialiseerde COPD-verpleegkundige in
het ziekenhuis. Toen de interventie begon, was
de coodrdinator verantwoordelijk voor het
coordineren van het overleg, het identificeren
van patiénten voor discussie, en het
onderhouden van contacten met het medische
team over welke patiénten moesten worden
besproken.

Onze aanbeveling is om twee verschillende
personen aan te duiden die als clinical champion en
ICLEAR-co6rdinator optreden, maar deze rollen
kunnen ook door dezelfde persoon ingevuld
worden. Vervolgens stellen wij voor dat u beslist
wie de kernleden van uw ICLEAR-EU-team zullen
zijn. Dit is het team dat de training moet bijwonen,
het multidisciplinaire team van ICLEAR moet
vormen en ervoor moet zorgen dat de ICLEAR-EU-
processen plaatsvinden in overleg met de clinical
champion en/of de ICLEAR-EU-co6rdinator. Het
ICLEAR-EU-team bestaat uit minsten één lid van het
team pneumologie, en één lid van het palliatief
zorgteam. In de praktijk kan het team uit
verschillende teamleden bestaan, afhankelijk van
de lokale praktijk, bv. longartsen, artsen in de
palliatieve zorg, verpleegkundig specialisten,
paramedische gezondheidszorgprofessionals (zie
verklarende woordenlijst), zorgcodrdinatoren,

sociale zorgverleners of -—diensten, en klinisch
psychologen. Het kan ook gemeenschaps- en/of
eerstelijnszorgdiensten en thuiszorg omvatten,
zoals een lid van een palliatief thuiszorgteam, of het
beschikt over doeltreffende communicatiekanalen
om Dbeslissingen te communiceren met deze
diensten. Deze lijst is niet uitputtend. Er is
flexibiliteit in wie betrokken kan zijn bij het ICLEAR-
EU-team. Dit zal gebaseerd zijn op de noden van uw
patiénten en de beschikbare diensten in uw regio.

ICLEAR-EU-team
gezondheidszorgprofessionals die al voor de patiént
zorgen, ook diegenen zijn die de interventie aan de

Binnen het moeten de

patiént leveren. Indien de hulpvraag complex of
gespecialiseerd is, is verwijzing naar een
gespecialiseerd team mogelijk. Het aanbod van
respiratoire en palliatieve zorg zal verschillen
tussen de landen die aan dit onderzoek deelnemen,
dus er is flexibiliteit om dit aan te passen en
zodoende rekening te houden met uw lokale
context.

VOORBEELD UIT PILOOTSTUDIE: In de
pilootstudie waren de zorgverleners die met de
patiént en zijn familie spraken longartsen,
specialisten in de palliatieve zorg en/of
verpleegkundigen. Het was echter van cruciaal
belang dat deze zorgverlener een zo goed
mogelijke relatie met de patiént had. De keuze
voor een zorgprofessional werd gemaakt
tijdens het ICLEAR-EU-teamoverleg. De naam
van de zorgverlener werd op het ICLEAR-EU-
formulier  genoteerd, zodat deze de
verantwoordelijkheid kon opnemen en de
uitkomsten van het gesprek met de
patiént/familie kon vastleggen.

Voordat teams de ICLEAR-EU-interventie gaan
gebruiken, krijgen ze een training. Idealiter is dit
een groepstraining met teamleden van zowel de
respiratoire als palliatieve zorg. De eerste training
vindt plaats tijdens een korte (30 dagen) transitie
die gepland is aan het einde van de controlefase
(de fase waarop het ziekenhuis deelneemt aan de
studie maar de ICLEAR-EU-interventie nog niet
uitvoert).



Deze periode is bedoeld om het personeel te
trainen in het gebruik van de ICLEAR-EU-interventie
en om een goede implementatie te garanderen.
Elke zorgprofessional die deel uitmaakt van het
ICLEAR-EU-team zal de training aangeboden krijgen.
Er kan echter training worden aangeboden aan
iedereen die er baat zou kunnen bij hebben,
ongeacht hun functie of hun anciénniteit. De
training behandelt de componenten van de ICLEAR-
EU-interventie en de vaardigheden die nodig zijn
om de interventie te ondersteunen. De inhoud van
de ICLEAR-EU-interventietraining zal zo veel
mogelijk gelijk zijn in de verschillende ziekenhuizen;
u kunt het echter aan uw behoeften aanpassen.
Van zodra u op gerandomiseerde wijze bent
toegewezen aan de interventie, wordt de training
zesmaandelijks herhaald. Er komt een aparte
trainingsgids over de interventie, en over hoe een
stepped wedge trial uitgevoerd wordt.

IDENTIFICATIE VAN PERSONEN MET
GEVORDERDE COPD DIE
WAARSCHUINLIJK BAAT HEBBEN BlJ
HET INITIEREN VAN PALLIATIEVE ZORG

Het ICLEAREU-team wordt gevraagd personen te
identificeren met gevorderde COPD aan de hand
van criteria zoals beschreven in kader 1.

Box 1. Definitie van gevorderde COPD

1. Spirometrie (éénsecondewaarde)a(gebruik de
recentste meting):

a. Ernstige COPD: 30% < FEV1 < 50% dan voorspeld OF
b. Heel ernstige COPD: FEV1 < 30% dan voorspeld

OF

2. Veel symptoomlast: )

a. Modified Medical Research Council (mMRC) > 2 OF
b. COPD Assessment Test (CAT)C> 20 (gebruikt de
recentste assessment)

OF
3. Voorgeschiedenis van (ernstige) exacerbatie:

a. 2 > 1 exacerbatie die geleid heeft tot een eerdere
ziekenhuisopname in het afgelopen jaar OF

b. > 1 exacerbatie die geleid heeft tot een eerdere
opname op intensieve zorgen in het afgelopen jaar.

a. Global Initiative for Chronic Obstructive Lung Disease (GOLD). Global
strategy for the diagnosis, management, and prevention of chronic
obstructive pulmonary disease: 2023 report.

b. Bestall JC, Paul EA, Garrod R,et al. Usefulness of the Medical Research
Council (MRC) dyspnoea scale as a measure of disability in patients with
chronic obstructive pulmonary disease. Thorax. 1999, 54 (7): 581-586.

c. Jones PW, Harding G, Berry P, et al. Development and first validation of the
COPD Assessment Test. Eur Respir J 2009: 34: 248-654

Idealiter worden mensen zo snel mogelijk na hun
ziekenhuisopname geidentificeerd als geschikt voor
het onderzoek. Zij worden verzorgd door leden van
het respiratoir zorgteam, maar kunnen ook buiten

de dienst pneumologie/longziekten opgenomen
zijn.

BEGRIJPEN VAN PATIENTEN HUN
(ONVERVULDE) PALLIATIEVE ZORGNODEN

Beschrijving

De eerste component van ICLEAR-EU focust op het
identificeren van individuen met gevorderde COPD
die onvervulde noden hebben op fysiek,
psychologisch, sociaal of spiritueel/existentieel
gebied, en die baat zouden kunnen hebben bij een

palliatieve zorgbenadering van hun zorg.

Rationale

Het identificeren van patiénten met gevorderde
COPD die zich in de palliatieve fase van hun ziekte
bevinden is essentieel om tijdige en passende
interventies te kunnen bieden, en omdat deze
interventies kunnen bijdragen aan een betere
patiéntgerichte zorg en aan een verbetering van de
kwaliteit van leven.

Gebruikt door

Het ICLEAR-EU-team is verantwoordelijk voor dit
onderdeel (zie ook de toelichting over het ICLEAR-
EU-team op bladzijdes 5 en 6).

Materialen die worden gebruikt om de palliatieve
zorgnoden te beoordelen

Een lid van het ICLEAR-EU-team op het gebied van
respiratoire of palliatieve zorg voert, zo snel
mogelijk na inclusie in het onderzoek, een
beoordeling uit van de palliatieve zorgnoden van de
patiént. De zorgnoden worden beoordeeld met et
behulp van de Edmonton Symptom Assessment



Scale (ESAS). De
gedocumenteerd op het ICLEAR-EU-formulier (zie

beoordeling wordt

verklarende woordenlijst voor een definitie, Bijlage
1 voor het formulier zelf). Een lid van het ICLEAR-
EU-team zal deze beoordeling meenemen naar het
wekelijks ICLEAR-EU-overleg ter ondersteuning bij
het bespreken van de patiént en zijn zorg. Het is
sterk aanbevolen dat de ESAS ingevuld wordt in
gesprek met de patiént, zodat toegankelijkheid
geen bezorgdheid is voor de patiént. Sommige
patiénten kunnen bezorgd zijn over hun
leesvaardigheid of geletterdheid.

Houd er rekening mee dat de identificatie van
gevorderde COPD (aan de hand van de criteria in
kader 1) en de beoordeling (aan de hand van de
Edmonton Symptom Assessment Scale) van de

palliatieve zorgnoden twee afzonderlijke processen

zijn.

Wekelijks ICLEAR-EU-teamoverleg

a) Er wordt wekelijks een ICLEAR-EU-teamoverleg
gehouden met leden van de teams voor
respiratoire zorg en palliatieve zorg, en idealiter van
gemeenschapsdiensten/eerstelijnszorg. De
vergaderingen gaan bij voorkeur fysiek door, en
indien mogelijk op één vast moment per week.

b) Het overleg is multidisciplinair; er zijn geen
patiénten bij betrokken.

c) De vergadering duurt doorgaans ongeveer 1 uur,
waarin ongeveer 8 nieuwe patiénten worden
besproken, met een overzicht van eerder
opgenomen patiénten. Thuiszorgteams kunnen
hierbij ook hun patiénten bespreken indien
gewenst. Alle patiénten die aan de inclusiecriteria
voldoen en ermee hebben ingestemd deel te
nemen aan de interventie, kunnen worden
besproken. Als de beschikbare tijd beperkt is, wordt
prioriteit gegeven aan degenen met de grootste
beoordeelde noden.

d) De soorten vragen die in overweging kunnen
worden genomen zijn:

« |s er een duidelijk medisch zorgplan?

« Is het escalatieniveau gedocumenteerd? (DNR-
code, escalatie naar intensieve zorg, niet-
invasieve beademing, etc.)

» Is voortdurende zorg door gemeenschaps- of
thuiszorgdiensten nodig?

« Is input van palliatieve thuiszorg nodig, indien
beschikbaar?

« Is een gesprek over voorafgaande zorgplanning
gepast? Zo ja, is dit opgestart?

« Is er sociale ondersteuning nodig (bijvoorbeeld
verzorgers, thuiszorgteams, aanpassingen aan
de woning)?

VOORBEELD UIT PILOOTSTUDIE: In de
pilootstudie bestond het ICLEAR-team uit een
longarts, een COPD-verpleegkundige, een
palliatieve  zorgverpleegkundige en een
wijkverpleegkundige.

Het wekelijks ICLEAR-EU-overleg werd geleid
door de longarts.

De bijdrage van de palliatieve zorgspecialisten
aan het multidisciplinaire ICLEAR-EU-
teamoverleg was bedoeld om vast te stellen of
specialistische palliatieve inbreng nodig was
(die in de loop van het project afnam, naarmate
het team beter geschoold werd in
symptoombeheersingsinterventies). Indien
nodig communiceerden ze ook met de
palliatieve thuiszorg (bijvoorbeeld als thuiszorg

aan het levenseinde nodig was).

Aangezien het ICLEAR-EU-overleg

plaatsvindt, betekent dit dat er bijna een week kan

wekelijks

voorbijgaan voor een gesprek kan gevoerd worden
tijdens het overleg. Patiénten kunnen nog altijd
besproken worden tijdens het volgend gepland
overleg, ook al zijn ze intussen ontslagen uit het
ziekenhuis.

VOORBEELD UIT PILOOTSTUDIE:
Zorgprofessionals maakten soms informele
beoordelingen van de palliatieve zorgnoden van
patiénten en benadrukten dat deze besproken
moesten worden tijdens het ICLEAR-EU-overleg,
waar een meer formele beoordeling plaatsvond.
In de pilootstudie werden de ontslagen
patiénten niet besproken in de wekelijkse
bijeenkomsten; als de patiénten echter
geidentificeerd zijn en een teamlid de patiént
goed kent, kunnen deze patiénten besproken
worden tijdens het wekelijkse ICLEAR-EU-
overleg.



Aanbevelingen en verwijzingen

a) De zorg voor deze patiénten wordt besproken
door het ICLEAR-EU-team met betrekking tot
aanbevelingen voor zorgdoelen, escalatieniveaus
van verschillende behandelingsopties, en wie de
patiént (en familie) moet aanspreken om te praten
en te beslissen over een voorlopig zorgplan.

b) Als een formele verwijzing naar gespecialiseerde
palliatieve zorgdiensten vereist is, volgt dit de
lokale richtlijnen.

COMMUNICATIE OVER ZORGDOELEN
EN HET DELEN ERVAN MET PATIENT,
FAMILIE EN HET TEAM

Definitie

Gesprekken over zorgdoelen verzekeren dat
beslissingen over de doelen en prioriteiten van de
medische zorg en/of interventies die aan de patiént
worden verleend, bepaald worden op basis van
inzicht in de waarden en voorkeuren van de
patiént. Voorbeelden van zorgdoelen kunnen
bijvoorbeeld zijn: comfortabel zijn, de kwaliteit van
leven behouden of thuis sterven.

Beschrijving

Dit onderdeel benadrukt het belang van effectieve
communicatie gedurende het gehele zorgtraject
binnen het zorgteam, tussen zorgprofessionals,
patiénten en hun families.

Rationale

Effectieve communicatie verbetert de
zorgcoordinatie, bevordert de ontwikkeling van
overeengekomen toekomstige zorgstrategieén, en
verbetert het inzicht van patiénten in hun ziekte en
toekomstig ziektebeheer. Effectieve communicatie
omvat het signaleren en verkennen van wat voor de
patiént het belangrijkst is (essentiéle
patiéntcontext) met het oog op een zo goed

mogelijke persoonsgerichte zorgverlening.

Gebruikt door
Dit onderdeel wordt gebruikt door het

multidisciplinaire team van ICLEAR-EU en door
professionals die betrokken zijn bij de zorg voor de
patiént, de patiént zelf, en zijn mantelzorger.

Materiaal dat wordt gebruikt om de gesprekken
en genomen beslissingen te documenteren

Het ICLEAR-EU-formulier wordt gebruikt om
gesprekken en beslissingen te documenteren. Er
kunnen ook bestaande formulieren worden
gebruikt, zoals een bepaalde benadering van
voorafgaande zorgplanning of het vastleggen van
wilsverklaringen. Het wordt aanbevolen dat deze
lokale benaderingen, waar relevant en passend,
worden gebruikt ter aanvulling bij het ICLEAR-EU-
formulier, en duidelijk worden gedocumenteerd.
Het ICLEAR-EU-team zal de meest relevante
personen in de gemeenschaps- en thuiszorg
identificeren; hiertoe behoort in elk geval de
huisarts. Hoe het ICLEAR-EU-formulier met de
huisarts gedeeld wordt, zal afhangen van wat
beschikbaar is binnen uw lokale context. Idealiter
wordt het elektronisch gedeeld, zodat meerdere
personen er toegang tot hebben. Het kan ook
toegevoegd worden aan de ontslagbrief uit het
ziekenhuis. In sommige gevallen kan een email of
telefonisch contact met de huisarts of thuiszorg de
enige optie zijn.

We hebben een steekkaartje ontwikkeld waarop de
ICLEAR-EU-interventie wordt uitgelegd. Dit kan aan
patiénten gegeven worden, zodat zij het kunnen
delen met andere zorgprofessionals. Patiénten
kunnen op de keerzijde van het kaartje relevante
informatie opschrijven over hun zorgdoelen en
toekomstige zorg, gebaseerd op de gedeelde
besluitvorming (zie volgend onderdeel). Let op: het
steekkaartje is een nuttige communicatie- en
planningstool, maar het is geen wettelijk document.
Patiénten moeten zich ervan bewust zijn dat het
niet wettelijk afdwingbaar is en niet als
wilsverklaring dient bij een noodgeval. Het is
bedoeld om gesprekken te faciliteren, en te
verzekeren dat de wensen van de patiént op
effectieve manier gecommuniceerd worden met
het zorgteam.



Communicatie tussen clinici:

a) Clinici gebruiken het ICLEAR-EU-formulier (bijlage
1) om zowel stap 1 (ldentificatie — uitkomsten van
de teambesprekingen) alsook de gesprekken en
discussies daarna te documenteren, zoals
hieronder. Deze informatie kan ook worden
gedocumenteerd met behulp van de gebruikelijke
formulieren voor die site. Dit kan de gebruikelijke
zorgdossiers (op papier of elektronisch) omvatten,
waarbij indien nodig relevante velden aan de
documentatie kunnen worden toegevoegd.

b) Een initieel patiéntmanagementplanwordt
besproken, en een zorgplan met verschillende
mogelijke zorgpaden wordt opgesteld, met de
bedoeling om deze met de patiént en zijn familie te
bespreken.

Communicatie met patiénten en hun familie*:

Met “familie” bedoelen we iedereen die de patiént
wil betrekken. Hieronder vallen familieleden,
vrienden, of andere naasten.

a) Een gesprek met de patiént wordt ingepland,
idealiter nog terwijl de patiént opgenomen is. Het
doel van het gesprek is om de initiéle plannen die
tijdens het ICLEAR-EU-overleg zijn opgemaakt, met
de patiént en zijn familie te bepreken, en tot een
overeenkomst te komen over het plan. Het gesprek
wordt geinitieerd door de meest geschikte persoon
voor die patiént, zoals afgesproken tijdens het
ICLEAR-EU-teamoverleg. Dit kan iemand zijn die de
patiént het beste kent of een bijzondere band met
die patiént heeft. Op andere momenten kan het
een specifieke professional zijn die leiding heeft in
de zorg, bijvoorbeeld als er specifieke medische
besluitvorming nodig is. Idealiter is het iemand die
de ICLEAR-EU-training heeft gevolgd.

b) Indien gewenst door de patiént, worden
familieleden uitgenodigd hierbij aanwezig te zijn.
Het doel is om een gevoelig en meelevend gesprek
te voeren over de inschatting dat de patiént baat
kan ondervinden van een palliatieve
zorgbenadering.

c) De zorgverleners die het gesprek met de patiént
aangaan moeten attent zijn voor cues die aantonen
in welke mate de patiént betrokken wenst te zijn in
het besluitvormingsproces, en zijn bereidheid voor

dit soort gesprekken aangeven. Als de patiént hier
niet toe bereid is, dan is het belangrijk om dit te
respecteren. Idealiter vindt dit gesprek fysiek
plaats, maar indien dit niet mogelijk is tijdens de
opname kan dit ook via telefoon of
videoconsultatie, afhankelijk van de lokale praktijk.

d) Wat is opgenomen in het

patiéntmanagementplan? Het plan is flexibel en
kan zowel medische, verpleegkundige, sociale zorg,

psychologische zorg en/of spirituele zorgelementen
omvatten, zoals vastgelegd in het ICLEAR-formulier.
Dit kan zorg door het ICLEAR-EU-team omvatten, of
verwijzing naar andere instanties indien nodig. Ook
de reanimatiewensen kunnen worden besproken
en gedocumenteerd als deel van dit plan.

VOORBEELD UIT PILOOTSTUDIE: In de pilootstudie
werd door het ICLEAR-EU-team per geval bepaald
welke persoon verantwoordelijk was voor de
communicatie over de escalatieniveaus en voor het
starten van het VZP-gesprek met de patiént,
afhankelijk  van welke professional de beste
verstandhouding met de patiént had.

Naast het ICLEAR-EU-overleg waren er geen andere
bijeenkomsten tussen disciplines.

De communicatie tussen ziekenhuisteams en het
thuiszorgteam vond rechtstreeks plaats tijdens de
wekelijkse bijeenkomsten — schriftelijk via het
ICLEAR-EU-formulier dat bij ontslag naar het
gemeenschapsteam/huisarts werd gestuurd. Soms
werd er telefonisch contact opgenomen op het
moment van ontslag, als er kritieke problemen
waren die moesten worden aangepakt (zorg rond
het levenseinde, enz.).

De communicatie met de gemeenschapsteams,
inclusief de huisarts, verliep via het ICLEAR-EU-
formulier.

In de pilootstudie namen de huisartsen meestal
geen wederkerend contact op met het ICLEAR-EU-
team. De patiénten hadden echter directe toegang
tot het gemeenschapsteam, dat over het algemeen
COPD-zorg verleende. Als er problemen waren,
werden deze tijdens de wekelijkse
overlegmomenten ter sprake gebracht.



GEDEELDE BESLUITVORMING VOOR
CONSENSUS OVER ESCALATIENIVEAU
VAN DE TOEKOMSTIGE ZORG

Definitie

Een verklaring van welke zorg zal worden verleend
als de patiént opnieuw een exacerbatie van zijn
COPD krijgt, of achteruitgaat, of een andere vorm
van medisch noodgeval heeft. Een patiént gaat
bijvoorbeeld akkoord met het ontvangen van
zuurstoftherapie, corticosteroiden, of niet-invasieve
ventilatie, maar wil niet geintubeerd worden voor
invasieve ventilatie.

Beschrijving
Als deel van het gesprek met de patiént (en zijn
familie) worden escalatieniveaus besproken.

Rationale

Deze stap bevordert overeengekomen toekomstige
zorgstrategieén en heeft invioed op het ziekte-
inzicht van de patiént en het toekomstige
ziektebeheer.

Gebruikt door
Dit onderdeel wordt gebruikt door het ICLEAR-EU-
team.

Materiaal dat wordt gebruikt om de gesprekken
en genomen beslissingen vast te leggen

Voor het vastleggen van deze beslissingen wordt
het ICLEAR-EU-formulier gebruikt. Als hier andere
formulieren voor verplicht zijn, dan kan u deze
formulieren ook gebruiken.

Akkoord over escalatieniveaus

Als onderdeel van deze discussie of continue
communicatie worden de behandelwensen en
grenzen aan de behandeling (escalatieniveaus)
overeengekomen met de patiént/familie, en
vastgelegd. Het escalatieniveau betekent welke
zorg er zal worden verleend als de patiént opnieuw
een exacerbatie van zijn COPD krijgt, als de patiént
achteruitgaat, of als zich een ander medisch
noodgeval voordoet (zie voorbeeld in kader 3). Het

doel is om overeenstemming te bereiken over de
doelen van de patiént, en over de vraag of hij of zij
uitbreiding van de zorg wil, zoals
ziekenhuisopname, opname op intensieve zorgen
of reanimatie. Dit moet worden vastgelegd in het
ICLEAR-EU-formulier en moet worden gedeeld met
het zorgverleners in de gemeenschap (thuiszorg,
eerstelijnszorg, ...)

Opstellen van een managementplan

Een plan voor toekomstige zorg (het
patiéntmanagementplan) met verschillende
zorgpaden wordt besproken en overeengekomen
samen met de patiént. Vervolgens worden
aantekeningen gemaakt op het ICLEAR-EU-
formulier van de patiént en in de gebruikelijke
zorgdossiers zoals hierboven besproken. Het team
moet overwegen welke gemeenschapsdiensten
(thuiszorg, eerstelijnszorg, ...), inclusief palliatieve
thuiszorg, beschikbaar zijn om de patiént thuis te
ondersteunen. Als de patiént het ziekenhuis
verlaat, wordt deze informatie gedeeld met behulp
van de gebruikelijke ontslaginformatieprotocollen
van de locatie (bijvoorbeeld een brief aan de
eerstelijnszorg, gedeelde zorgdossiers). Dit kan ook
het delen van het ICLEAR-EU-formulier inhouden,
op papier of digitaal.

Patiéntdossier

De patiént kan details over de escalatieniveaus
toevoegen aan zijn steekkaartje. Dit steekkaartje
kan de patiént bij zich houden en aan zorgverleners
tonen binnen de gemeenschaps- of eerstelijnszorg.

VOORAFGAANDE ZORGPLANNING

Definitie

Advance care planning (voorafgaande zorgplanning)
stelt wilsbekwame mensen in staat om voor hen
belangrijke waarden te benoemen, na te denken
over de betekenis en de gevolgen van een
eventuele ernstige ziekte, doelen en voorkeuren te
formuleren voor toekomstige medische
behandelingen en zorg, en deze te bespreken met

familie en zorgverleners. Advance care planning



gaat in op de zorgen van mensen op lichamelijk,
psychologisch, sociaal en spiritueel vlak. Advance
care planning moedigt mensen aan om een
persoonlijke vertegenwoordiger aan te wijzen en
om eventuele voorkeuren vast te leggen, en deze
indien nodig te herzien. Op deze wijze kan rekening
worden gehouden met iemands voorkeuren op het
moment dat diegene zelf niet in staat is om
beslissingen te nemen.

Beschrijving

Voorafgaande zorgplanning (VZP) gebeurt meestal
over verschillende gesprekken met de patiént
doorheen de tijd. Het VZP-element van ICLEAR-EU
is een gelegenheid om dit gesprek op te starten
met de patiént (en, indien aanwezig, de
mantelzorger). De omvang van het gesprek hangt af
van de bereidheid van de patiént. Dit gesprek wordt
geleid door een lid van het ICLEAR-EU-team. Het
wordt voortgezet door zorgverleners in de
gemeenschaps- en eerstelijnszorg, die gebruik
maken van het ICLEAR-EU-formulier als leidraad.
Essentieel is dat de persoon die het VZP-gesprek
voert, iemand is bij wie de patiént vertrouwd en op
zijn gemak is.

Het VZP-gesprek is gekoppeld aan de
escalatieniveaus en het toekomstige zorgplan van
de patiént, waardoor wordt verzekerd dat de
levensdoelen, zorgdoelen en de gewenste plaats
van overlijden van de patiént duidelijk worden
geformuleerd.

Rationale

VZP is een cruciale stap in het onderzoeken van wat
voor de patiént het belangrijkst is, inclusief zijn
waarden, voorkeuren en levensdoelen. Door
behandelingsopties voor te stellen samen met hun
effecten en bijwerkingen, kan dit patiénten helpen
om weloverwogen keuzes te maken over hun
zorgdoelen en hun voorkeur voor plaats van
overlijden. Rekening houden met zowel waarden
als voorkeuren voor zorg is cruciaal voor het
opstellen van een zorgplan voor toekomstige
exacerbaties.

Gebruikt door

Dit onderdeel wordt gebruikt door professionals
betrokken bij de zorg voor de patiént, de patiént en
de mantelzorger. Idealiter zou de zorgverlener die
het dichtst bij de patiént staat en in staat is om het
gesprek met hem te voeren, betrokken moeten
worden bij het opstarten en voeren van gesprekken
over de voorafgaande zorgplanning: het palliatief
zorgteam, de respiratoire zorg, en daarna de
eerstelijnszorg.

Materiaal om VZP-gesprekken vast te leggen
Relevante materialen voor voorafgaande
zorgplanning, zoals wilsverklaringen, richtlijnen en
benaderingen voor voorafgaande zorgplanning
zoals gebruikt in elk land, worden aanbevolen. Wij
kunnen geen gestandaardiseerd VZP-document
aanbieden als deel van de interventie.

Werkwijze

Wij raden aan om gesprekken over voorafgaande
zorgplanning face-to-face te voeren tussen een
zorgprofessional en de patiént (of patiént en
familie).

Gesprek over voorafgaande zorgplanning

a) De bespreking van de voorafgaande zorgplanning
van een patiént, waarbij zowel persoonlijke
voorkeuren, waarden en wensen als medische- en
zorgvoorkeuren worden onderzocht, is gekoppeld
aan de behandelwensen en grenzen aan de
behandeling (de escalatieniveaus).

b) Dit kan gebeuren op de afdeling/binnen het
ziekenhuis (na herstel van de exacerbatie) of, indien
er tijdens de opname onvoldoende tijd is om het
gesprek op te starten, wanneer de patiént
terugkeert naar zijn verblijfplaats.

c) Voorafgaande zorgplanning is een voortdurend
proces dat over de tijd heen kan veranderen,
afhankelijk van de wensen en voorkeuren van
patiént. Het kan ook zijn dat patiénten dergelijk
gesprek niet wensen te voeren. Ook dit dient te
worden gerespecteerd.



Het voeren van het voorafgaande
zorgplanningsgesprek

a) Het wordt aanbevolen dat dit gesprek plaatsvindt
in een omgeving waarin de patiént zich het meest
op zijn gemak voelt. Medeleven en empathie zijn
belangrijk in deze gesprekken, evenals het
bewustzijn van signalen van de patiént en
contextuele kwesties.

b) Elke zorgverlener moet in dezelfde mate getraind
zijn om deze gesprekken te voeren. Binnen
gesprekken is er de vrijheid om de wijze van
communiceren op een gevoelige manier aan te
passen aan de behoeften en context van het
individu.

Het eerste voorafgaande zorgplanningsgesprek kan
samengevat worden in het ICLEAR-EU-formulier,
maar de gebruikelijke documentatie voor

voorafgaande zorgplanning die ter plaatse
beschikbaar is, kan worden gebruikt om een

vollediger verslag te maken.

Het delen van informatie over voorafgaande
zorgplanning

De documentatie over voorafgaande zorgplanning
wordt gedeeld volgens lokale protocollen om
ervoor te zorgen dat alle relevante partijen toegang

hebben tot deze informatie.

VOORBEELD UIT DE PILOOTSTUDIE: In de

pilootstudie werden voorlopig de
escalatieniveaus overeengekomen en
vervolgens met de patiént besproken,

aangezien de uiteindelijke beslissing hierover
medisch-juridisch bij hen lag.

VZP-gesprekken kunnen worden gestart, maar
VZP is een voortdurend communicatieproces.
Omdat ze wisten dat het gesprek was gestart,
voelden de gemeenschapsdiensten zich in staat
deze gesprekken voort te zetten, die uiteraard
in de loop van de tijd veranderden. De inhoud
van de VZP-gesprekken werd geleid door de
patiénten, maar omvatte ook de vraag of
heropname in het ziekenhuis iets was wat zij
wilden. Voor het documenteren van de inhoud
van het VZP-gesprek werd een papieren
formulier gebruikt. Bovendien werd een folder
goedgekeurd door de NHS (National Health
Service, het openbare gezondheidszorgstelsel

van het Verenigd Koninkrijk) aan patiénten
gegeven, om hen kennis te laten maken met
VZP terwijl ze in het ziekenhuis lagen, ter
voorbereiding op meer formele VZP-

documentatie.

VOORTDURENDE HEREVALUATIE VAN
DE ZORGNODEN EN HIERZIENING VAN
HET BEHANDELPLAN

Beschrijving

Wij raden aan dat de herevaluatie en management
van palliatieve zorgnoden binnen de 2-4 weken na
het opmaken van het ICLEAR-EU-plan plaatsvindt,
of vroeger indien de noden van patiént dit
aanwijzen.

De herevaluatie kan plaatsvinden via
vervolgbezoeken door zorgverleners, hetzij in het
ziekenhuis, hetzij via de gebruikelijke zorgteams
thuis. . Het ICLEAR-EU-team zorgt voor de opvolging
en communicatie met de thuiszorg. Het
patiéntmanagementplan kan gebruikt worden als

leidraad bij de herevaluatie.
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Rationale

Continuiteit van zorg en ondersteuning zorgt ervoor
dat patiénten zorg kunnen krijgen op de plek van
hun voorkeur.

Gebruikt door

Dit onderdeel wordt beheerd door het eerstelijns-
en gemeenschapszorgteam, dat kan bestaan uit
verpleegkundigen met expertise op het gebied van
palliatieve zorg, (palliatieve) thuiszorgteams,
huisartsen, of wie dan ook die doorgaans zorg
verleent als de patiént uit het ziekenhuis is.
Idealiter maken zij deel uit van het ICLEAR-EU-
team, waarbij indien mogelijk of relevant
vertegenwoordigers het ICLEAR-EU-teamoverleg
bijwonen. Indien deze diensten niet beschikbaar
zijn, dan draagt de meest geschikte professional,
ICLEAR-EU-team, de
verantwoordelijkheid voor het beheer van deze

aangeduid door het

component.

Hoe de herevaluatie en herziening uitgevoerd
wordt
o Wanneer wordt de patiént geherevalueerd? —
De patiént wordt idealiter 2-4 weken na
ICLEAR-EU-plan
geherevalueerd. Dit kan ook vroeger indien de

opmaak van het

noden van patiént zijn veranderd.

o Wat gebeurt er tijdens de herevaluatie? — Dit
is een overleg waarbij stilgestaan wordt bij wat
de patiént aangeeft, en wat in hun medisch
dossier staat. Veranderingen aan het zorgplan
worden genoteerd.

« Wie doet de herevaluatie? -Dit kan
bijvoorbeeld door de huisarts, de thuiszorg, of
de respiratoire of palliatieve zorg binnen het
ziekenhuis.

» Waar vindt de herevaluatie plaats? — Dit kan
face-to-face, online, of telefonisch.

o Wie is betrokken bij de herevaluatie? — De
familie van patiént wordt aangemoedigd om
ook betrokken te zijn bij de herevaluatie.

« Hoe wordt het gedeeld? — De herevaluatie kan
gedeeld worden via het geupdate ICLEAR-EU-
formulier. Hoe dit gedeeld wordt zal afhangen
van het systeem dat elke instelling gebruikt

voor het patiéntendossier. Indien niet alle
hebben tot het
patiéntendossier, raden wij aan dat de

zorgverleners  toegang
zorgverleners die de herevaluatie uitvoert met de
patiént het geupdate ICLEAR-formulier via email
aan de andere betrokken zorgverleners bezorgt.

Materiaal om herevaluatie en herziening vast te
leggen

Het ICLEAR-EU-formulier wordt gebruikt om
herevaluatie en herziening vast te leggen. Het
ICLEAR-EU-formulier wordt in het ziekenhuis
geregistreerd door het respiratoir zorgteam en er
wordt een kopie verstrekt aan de huisarts/het
eerstelijnszorgteam. Het formulier is beschikbaar
op papier en in digitaal formaat. Hoe het gebruikt
wordt kan verschillen per land of instelling.

Modaliteit

Tijdens de herevaluatie wordt stilgestaan bij het
zorgplan dat via de ICLEAR-EU-interventie werd
opgemaakt en in het ICLEAR-EU-formulier werd
gedocumenteerd, om na te gaan of er bepaalde
zaken veranderd zijn. De zorgverlener die de
herevaluatie uitvoert herinnert de patiént aan de
voorbije gesprekken en het plan dat werd
opgemaakt met het team pneumologie, en vraagt
de patiént om na te denken wat sindsdien
veranderd is. Veranderingen kunnen toegevoegd
worden aan het patiéntendossier en het ICLEAR-EU-
formulier. Indien de huisarts niet diegene is die de
herevaluatie uitvoert, wordt deze informatie met
hen gedeeld. Dit gesprek kan face-to-face of
telefonisch plaatsvinden, en maakt gebruik van het
ICLEAR-EU-formulier en toepasselijke medische
informatie over de patiént. Ook dit gesprek is een
van gedeelde besluitvorming, samen met de
patiént.

Regelmatige herevaluatie van de zorgnoden en
herziening van het behandelplan

a) Het is belangrijk dat een eerste herevaluatie van
ICLEAR-EU-zorgdoelen, de escalatieniveaus en de
voorafgaande zorgplanning wordt uitgevoerd rond
de 2-4 weken na het opmaken van het ICLEAR-EU-
plan.



b) The timing van 2-4 weken voor herevaluatie
wodt idealiter toegepast voor alle patiénten die
deelnemen aan de interventie.Dit zal ervoor zorgen
dat patiénten de kans krijgen om te worden
gevraagd naar veranderende behoeften die zij
anders misschien niet naar voren zouden brengen,
en dat veranderingen in de context van de patiént,
die van invloed kunnen zijn op de voorkeuren van
de patiént, kunnen worden gemonitord.

c¢) Indien de behoeften van de patiént zijn
veranderd, mag de patiént ook vroeger dan 2-4
weken een herevaluatie vragen.

d) Na de eerste herevaluatie worden de verdere
evaluaties primair gestuurd door de behoeften van
de patiént, en niet volgens een vast protocol.
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Kader 2: Interventiesteekkaartje

Interventiesteekkaartje

De patiént ontvangt na het ICLEAR-EU-gesprek met zijn zorgverlener een interventiesteekkaartje,
als deel van de ICLEAR-interventie.

De naam van de patiént, de datum waarop hij het steekkaartje ontving, en een korte uitleg over
de patiént zijn deelname aan de ICLEAR-EU-interventie, staan vermeld op de voorzijde van het
steekkaartje. Dit bevat een korte uitleg over de ICLEAR-EU-interventie, waaronder het gesprek
over zorgdoelen met de zorgverlener.

Op de achterzijde van het steekkaartje kan de patiént de belangrijkste punten uit het gesprek
met de zorgverlener noteren. Dit kan gebruikt worden als leidraad bij de herevaluatie, en bij alle
andere gesprekken met de patiént.

@ EU PAL-COPD

Clinician’s name:
Clinician’s contact details:

| am a patient enrolled in the ICLEAR-EU intervention.

IMPORTANT MEDICAL INFORMATION FOR HEALTHCARE STAFF

ICLEAR-EU is a new way of providing care for people with advanced COPD. It
helps clinicians to discuss changes in the patients’ healthcare needs and to
make appropriate plans for the future.
* This person has had a conversation about their goals of COPD care.
* The conversation typically includes a discussion of ceilings of care and
advance care planning.
* Patients and clinicians may want to reflect on these conversations and
plans as part of a review and make appropriate changes.

A record of these canversations can be found in my summary of care form/ICLEAR EU form
which has been added to [the digital platform used in your context].

On the back of this card, | have added key elements from these conversations and plans
on issues that are important to me.

@ info@eupal-copd.eu @ www.eupal-copd.com
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Kader 3: Het voorbeeld van Tina en John.

Tina en John zijn een gepensioneerd koppel. Tina ging de voorbije 20 jaar

met COPD door het leven. In de voorbije vijf jaar is haar symptoomlast

toegenomen. Ze heeft meerdere exacerbaties gehad die leidde tot een

ziekenhuisopname. Tijdens haar laatste opname hebben artsen met Tina
besproken dat zij misschien zal overlijden. Tina kreeg echter niet de
mogelijkheid om te bespreken wat er zou moeten gebeuren, als haar

toestand verder zou verslechteren. John doet zijn best voor haar, maar het is

moeilijk voor hem om het huishouden te doen, en ook zorg en emotionele
ondersteuning aan Tina te bieden. Hij voelt zich angstig voor het onbekende.

Primaire Zorgdoelen voor Tina

Behandelwensen en Grenzen
aan de Behandeling
(Escalatieniveau)

i

o

Voorafgaande Zorgplanning

« Tinas comfort en levenskwaliteit maximaliseren

« Door effectieve symptoombehandeling de dyspnoe, pijn, en angst
thuis behandelen, om zo de ziekenhuisopnames en invasieve
ingrepen tot een minimum te beperken.

« John ondersteunen in zijn zorgende rol, en aan zijn emotionele noden
tegemoetkomen.

« Een voorafgaande zorgplanning opstarten, die Tinas wensen beschrijft
en beslissingen tijdens spoedgevallen kan sturen, als zij zelf niet in
staat is te communiceren.

Tina vindt het goed om thuis zuurstoftherapie en farmaceutische
behandelingen te krijgen.

Tina wil invasieve ingrepen zoals een high-flow neuscanule, intubatie,
mechanische ventilatie, en hospitalisatie vermijden.

Tina wil wel opgenomen worden in het ziekenhuis voor zaken die
behandelbaar zijn, maar wil op het einde van haar leven liever thuis zijn.

Dit kan de eerste keer zijn dat een VZP-gesprek opgestart wordt. Het is
gebaseerd op de zorgdoelen en escalatieniveaus die hierboven
omschreven staan. Daarna wordt het gedeeld met familie en naasten, en
volgens de lokale richtlijnen gedocumenteerd. Er wordt beroep gedaan op
de voorafgaande zorgplanningsdocumentatie (wilsverklaring), als de
patiént zelf niet meer in staat is haar wensen te uiten.
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DEEL 3: VERKLARENDE WOORDENLUST

Als een patiént een ziekte heeft die niet kan worden genezen, maakt
palliatieve zorg hem of haar zo comfortabel mogelijk door de pijn en andere
symptomen onder controle te houden. Dit omvat ook psychologische,

Palliatieve zorg sociale en spirituele ondersteuning voor de patiént en zijn
familie/mantelzorgers. Dit wordt een holistische benadering genoemd,
omdat deze de patiént als een ‘geheel’ persoon behandelt, en niet alleen
zijn ziekte of symptomen.

Voor voorafgaande zorgplanning verwijzen we naar de definitie van de
European Association for Palliative Care: “Advance care planning
(voorafgaande zorgplanning) stelt wilsbekwame mensen in staat om voor
hen belangrijke waarden te benoemen, na te denken over de betekenis en
de gevolgen van een eventuele ernstige ziekte, doelen en voorkeuren te
Voorafgaande formuleren voor toekomstige medische behandelingen en zorg, en deze te
bespreken met familie en zorgverleners. Advance care planning gaat in op
zorgplanning (VZP) de zorgen van mensen op lichamelijk, psychologisch, sociaal en spiritueel
vlak. Advance care planning moedigt mensen aan om een persoonlijke
vertegenwoordiger aan te wijzen en om eventuele voorkeuren vast te
leggen, en deze indien nodig te herzien. Op deze wijze kan rekening worden
gehouden met iemands voorkeuren op het moment dat diegene zelf niet in

staat is om beslissingen te nemen.”

De doelen en prioriteiten van de medische zorg en/of interventies die aan
de patiént worden verleend, bepaald op basis van inzicht in de waarden en
voorkeuren van de patiént. Voorbeelden van zorgdoelen kunnen
bijvoorbeeld zijn: comfortabel zijn, de kwaliteit van leven behouden of thuis
sterven. Zorgdoelen kunnen worden besproken als onderdeel van

Zorgdoelen
gesprekken over voorafgaande zorgplanning.

Het ICLEAR-EU-formulier is het document dat tijdens de interventie wordt
verstrekt. De beslissingen van multidisciplinaire ICLEAR-EU-teamoverleg en
van de communicatie met de patiént en diens familie worden in dit
formulier vastgelegd. Het bevat een overzicht van de beoordeelde noden

ICLEAR-EU-formulier van de patiént, van de discussies en de genomen beslissingen. Het ICLEAR-
EU-formulier kan worden opgenomen in het medisch dossier van de patiént
en na ontslag uit het ziekenhuis worden gedeeld met de eerstelijns- en
thuiszorg. Het moet worden gebruikt tijdens regelmatige herevaluatie van
de noden van de patiént.

Dit omvat iedereen die de patiént aanwezig wil hebben. Denk hierbij aan

Familie familieleden, vrienden of anderen die dicht bij de patiént staan.



Clinical champion and
coordinator

ICLEAR-EU-team

Escalatieniveau (of
behandelwensen en
grenzen aan
behandeling)

Geallieerde
gezondheidszorgprofessi
onals

Patiéntmanagement plan

De clinical champion en codrdinator spelen een cruciale rol voor de
succesvolle implementatie van de interventie in uw zorginstelling. Deze
rollen kunnen door twee verschillende gezondheidszorgprofessionals
worden vervuld, maar ook door één en dezelfde professional. De clinical
champion is iemand die de interventie zal promoten en zal optreden als
leider van de interventie. De verantwoordelijkheid van de codrdinator ligt in
het organiseren van de wekelijkse ICLEAR-EU multidisciplinair overleg. Dit
omvat onder meer het plannen van het overleg, en het met het respiratoir
team een lijst opmaken met patiénten die gevorderde COPD hebben en
moeten besproken worden.

Dit is het team dat de training moet volgen, het multidisciplinaire team van
ICLEAR-EU moet vormen, en ervoor moet zorgen dat de ICLEAR-EU-
interventieprocessen plaatsvinden. Het ICLEAR-EU-team bestaat uit minsten
één lid van het team pneumologie, en één lid van het palliatief zorgteam. In
de praktijk kan het team uit verschillende teamleden bestaan, afhankelijk
van de lokale praktijk, bv. longartsen, artsen in de palliatieve zorg,
verpleegkundig specialisten, paramedische gezondheidszorgprofessionals
(zie verklarende woordenlijst), zorgcodrdinatoren, sociale zorgverleners of —
diensten, en klinisch psychologen. Het kan ook gemeenschaps- en/of
eerstelijnszorgdiensten en thuiszorg omvatten, zoals een lid van een
palliatief  thuiszorgteam, of het beschikt over doeltreffende
communicatiekanalen om beslissingen te communiceren met deze
diensten. Deze lijst is niet uitputtend. Er is flexibiliteit in wie betrokken kan
zijn bij het ICLEAR-EU team. Dit zal gebaseerd zijn op de noden van uw
patiénten en de beschikbare diensten in uw regio.

Een verklaring van welke zorg zal worden verleend als de patiént opnieuw
een exacerbatie van zijn COPD krijgt, of achteruitgaat, of een andere vorm
van medisch noodgeval heeft.

Deze professionals kunnen zijn. Houd er rekening mee dat dit geen
uitgebreide lijst is.

Het management plan bevat alle informatie over de huidige zorgdoelen,
voorafgaande zorgplanning en beslissingen met betrekking tot
behandelwensen en grenzen aan de behandeling. Het plan is flexibel en kan
zowel medische, verpleegkundige, sociale zorg, psychologische zorg en/of
spirituele zorgelementen omvatten, zoals vastgelegd in het ICLEAR-EU-
formulier. Dit kan zorg door het ICLEAR-EU-team omvatten, of verwijzing
naar andere instanties, indien nodig. Ook de reanimatiewensen kunnen
worden besproken en gedocumenteerd.



DEEL 4: UITGEBREIDE SAMENVATTING VAN
DE ICLEAR-EU-INTERVENTIE

Voor meer details over elk component van de ICLEAR-
interventie, verwijzen we naar de Volledige
Handleiding (Deel 2).

Een Verklarende Woordenlijst vindt u in Deel 3.

Wat is het doel van ICLEAR-EU?

ICLEAR-EU is een manier om zorg te bieden aan
mensen met gevorderde COPD. Het begint wanneer
iemand met een exacerbatie in het ziekenhuis
wordt opgenomen. Het doel is om artsen te helpen
herkennen wanneer een palliatieve zorgbenadering
nuttig kan zijn (zie definitie van de verklarende
woordenlijst). Erkennen dat iemand zich in een fase
van zijn ziekte bevindt waarin palliatieve zorg
geindiceerd is, kan communicatie met patiénten en
families op gang brengen, gedeelde zorgdoelen
ontwikkelen en inzicht geven in plannen voor
vroegtijdige
zorgplanning en voortdurende evaluatie.

toekomstige zorgescalatie,

Kan ik nog andere interventies gebruiken met
ICLEAR-EU?

Ja! Het gebruik van ICLEAR-EU betekent niet dat u
(bijvoorbeeld) geen benaderingen kunt aanbevelen
voor het beheersen van kortademigheid, het
gebruik van medicijnen of de beademing. Uw
plannen met betrekking tot wat u gaat aanbieden
kunnen echter veranderen, afhankelijk van de
resultaten van de discussies die u mogelijk heeft als
gevolg van de tussenkomst van ICLEAR-EU. ICLEAR-
EU is bedoeld om de zorg te verbeteren, niet om
deze te vervangen, aangezien elk teamlid van de
respiratoire-, palliatieve zorg- en thuiszorgteams de
nodige
geidentificeerde noden van de patiént te voldoen.

expertise inbrengt om aan de

Waar staat ICLEAR-EU voor?

ICLEAR-EU staat voor:

I: Het Identificeren van de palliatieve zorgnoden.

C: Communicatie gebaseerd op beoordeling die
leidt tot gedeelde zorgdoelen.

LE: Gedeelde besluitvorming om overeenstemming
te bereiken over behandelwensen en grenzen aan
de behandeling (escalatieniveau, Levels of
Escalation) van de toekomstige zorg .

A: Gesprekken over voorafgaande zorgplanning
(Advance care planning).

R: voortdurende herevaluatie van de zorgnoden en
herziening van het behandelplan (Review).

Training on identification, assessing needs & delivering of Palliative
Care (PC) approach lo patients with advanced COPD

idenliﬁc ation of

| PC needs

 ommunication Shared decision

Ongoing eview about goals of care + making of Levels

& PC Support sharing with patient, -
family & team of = scalation

I — .fﬁ.dvance Care _|

Planning

Integration of PC in respiratory team and across
hospital and home care

Word ik opgeleid voor ICLEAR-EU?

Ja. Voordat u ICLEAR-EU aanbiedt als onderdeel van
deze studie, zullen we training aanbieden aan alle
leden van uw team tijdens een korte (30 dagen)
transitieperiode die gepland is aan het einde van de
controlefase. Van zodra uw ziekenhuis overstapt
naar de interventie, wordt de training om de 6
maanden herhaald. U kunt voor deze training
zoveel mensen uitnodigen als u wilt, waaronder
longartsen, verpleegkundigen en andere
professionals zoals fysiotherapeuten of klinisch
psychologen. Het kan ook nuttig zijn als er leden
van het gespecialiseerde palliatieve zorgteam
aanwezig zijn. Communicatie is een kernonderdeel
van de interventie en het wordt aanbevolen dat
een lid van het eerstelijns- of gemeenschapsteam
dat patiénten met COPD verzorgt, aanwezig is,
fysiek of online. We zullen voorlichting geven over

alle aspecten van de ICLEAR-EU-interventie,

20




inclusief hoe we kunnen herkennen welke
patiénten aan het onderzoek zouden kunnen
deelnemen, de beoordelingsinstrumenten die we
van plan zijn te gebruiken, en elementen zoals
gesprekstechnieken, het voeren van gesprekken
over zorgdoelen, de behandelwensen en grenzen
aan de behandeling, alsook over het voeren van
gesprekken over voorafgaande zorgplanning. We
zullen samen met u bekijken wie de leden van uw
ICLEAR-EU-team kunnen zijn en hoe u het beste de
communicatie kan organiseren tussen teamleden in
het ziekenhuis en de thuiszorg. Een clinical
champion zal de leiding overnemen op uw locatie
om toezicht te houden op de implementatie van de
interventie. Wie deze persoon is, wordt bij aanvang
van het proces bepaald.

Identificatie

U identificeert degenen die in het ziekenhuis zijn
opgenomen met een exacerbatie van hun COPD en
die gevorderde COPD hebben. De criteria in kader 1
zullen erbij worden genomen om mensen met
gevorderde COPD te identificeren. Degenen die aan
deze criteria voldoen, hebben waarschijnlijk ook
nood aan palliatieve zorg. We zullen u vragen om
de palliatieve zorgnoden van deze patiénten en
hun mantelzorgers te beoordelen met behulp van
de Edmonton Symptom Assessment Tool (ESAS).
Hierdoor krijgt u een goed inzicht in de noden van
de patiént en diens mantelzorger, zodat u deze
kunt meenemen naar het wekelijkse ICLEAR-EU-
overleg ter discussie.

Communicatie

De klinische toestand en noden van deze patiénten
zullen worden besproken tijdens een wekelijks
ICLEAR-EU-overleg in het ziekenhuis. Idealiter zijn
bij deze bijeenkomst zoveel mogelijk teamleden
betrokken, inclusief het gespecialiseerde palliatieve
zorgteam en bij voorkeur ook een
vertegenwoordiger van de de eerstelijnszorg. Elke
geidentificeerde patiént wordt besproken tijdens
deze vergadering.

Tijdens het ICLEAR-EU-overleg wordt een initieel
zorgplan opgesteld dat met de patiént besproken
zal worden. Tijdens het ICLEAR-EU-overleg komt het

Gedeelde beslissingen over behandelwensen en
grenzen aan de behandeling (escalatieniveaus)

Het zorgplan wordt besproken met de patiént en
zijn familie en indien nodig aangepast. Dit omvat
ook beslissingen over de vraag of, hoe, en wanneer
de zorg kan worden uitgebreid tijdens een volgende
exacerbatie. worden

Dergelijke  beslissingen

genoteerd op het ICLEAR-EU-formulier.

Voorafgaande zorgplanning (VZP)

VZP-gesprekken worden gevoerd met de patiént en
zijn familie. Dit kan gelijktijdig met de bespreking
van het managementplan gebeuren, maar ook op
een ander moment. Voor sommige patiénten kan
dit zijn wanneer ze thuis zijn, in overleg met leden
van hun eerstelijns- of thuiszorgteam.

Herevaluatie en herziening

Er vindt voortdurend een herevaluatie van de
noden plaats. De eerste herevaluatie vindt plaats 2-
4 weken nadat het ICLEAR-plan is opgemaakt met
de patiént, of vroeger indien nodig. Na de eerste
herevaluatie, kunnen volgende herevaluaties van
de patiént door een zorgverlener afgestemd
worden op de noden en wensen van de patiént. Er
zal overleg plaatsvinden tussen de relevante leden
van het team in het ziekenhuis en de thuiszorg over
de beste manier om de patiént in de loop van de
tijd zorg te bieden.
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BIJLAGE 1: I-CLEAR-EU FORMULIER

ICLEAR-EU FORMULIER

Kan gebruikt worden als kopie of in Microsoft Word, afhankelijk van de vereisten van het ziekenhuis.

Naam van de
patiént:

Ziekenhuisnummer:

Naam van het

Naam longarts: siekenhuis:

Telefoonnummer

Naam huisarts: .
huisarts:

Datum initiéle . .
i . Eerste invulling door:
afronding fomulier:

Criteria gevorderde COPD

Beoordelingscriteria Ja/Nee Opmerkingen

Spirometrie (gebruik de recentste meting)

a. Ernstig COPD: 30% < FEV1 < 50% voorspelde waarde OF

b. Zeer ernstig COPD: FEV1 < 30% voorspelde waarde

OF hoge symptoomlast:

b
a. Modified Medical Research Council (mMRC) > 2 OF

b. COPD Assessment Test (CAT)C> 20 (gebruik de recentste
assessment)

OF Voorgeschiedenis exacerbatie:

a. 2 1 exacerbatie die geleid heeft tot een eerdere
ziekenhuisopname in het afgelopen jaar OF

b. > 1 exacerbatie die geleid heeft tot een eerdere
opname op intensieve zorgen in het afgelopen jaar.




IDENTIFICATIE van de palliatieve zorgnoden
Datum van de beoordeling:
ESAS-beoordeling:

Ja/Nee

Indien ja, voeg details toe

Zijn de palliatieve zorgnoden van de persoon
beoordeeld met behulp van de ESAS-tool?

Voeg a.u.b. een opsomming toe van geidentificeerde
zorgnoden.

Samenvatting van de discussie tijdens het
wekelijkse ICLEAR-overleg
Datum vergadering:

Ja/Nee

Indien ja, voeg details toe

Werd de prognose van de patiént en de beoordeling
van palliatieve zorgnoden besproken?

Is er een duidelijk voorlopig zorgplan opgesteld?
(Geef a.u.b. een beknopt overzicht)

Moet thuiszorg worden aangevraagd?

Is input van palliatieve thuiszorg nodig?

Is voortdurende zorg door COPD-diensten in de
gemeenschap nodig?

Is er iemand aangeduid om dit verder te bespreken
met de patiént en zijn familie? Geef aan wie
(arts/verpleegkundige/andere)

COMMUNICATIE met patiént/familie
Datum van het gesprek:
Naam van gesprekvoerende: James

Ja/Nee

Indien ja, voeg details toe

Was er een gesprek over het bewustzijn van de
patiént over zijn ziekte, inclusief de prognose?

Werden de wensen, waarden en kwaliteit van leven
van de patiént besproken?




Werden behandelwensen en grenzen aan de
behandeling (Escalatieniveaus, Levels of
Escalation) van de toekomstige zorg
(bijvoorbeeld DNR-code, opname op intensieve
zorgen, niet-invasieve beademing, enz.)
besproken?

Ja/Nee

Indien ja, voeg details toe

Was de familie bij deze gesprekken betrokken? Zo ja,
wie?

Werd er een plan voor toekomstige zorg/behandeling
bij achteruitgang besproken met de patiént/familie
(bijvoorbeeld een wilsverklaring?)

Heeft er een gesprek plaatsgevonden met de
patiént/familie waarbij een DNR-code werd
besproken?

Hoe veranderde het zorgplan, inclusief de mate van
uitbreiding van de behandeling, na het overleg met
de patiént/familie?

Andere opmerkingen

VOORAFGAANDE ZORGPLANNING gemaakt na
overleg met patiént/familie
Datum waarop onderstaand plan werd opgemaakt:

Ja/Nee

Indien ja, voeg details toe

Waren er wijzigingen in de medische behandeling, of
aanbevelingen om de medische behandeling van de
patiént te wijzigen, na overleg met de
patiént/familie?

Is er een aanbeveling of instructie aan de huisarts
gegeven over de toekomstige zorg voor de patiént?

Is er een aanbeveling of instructie aan de familie
gegeven over de toekomstige zorg voor de patiént?

Is er sociale ondersteuning nodig voor de zorg thuis
(bijvoorbeeld thuisverpleging, aanpassingen aan de
woning)?




Is de vraag besproken of de patiént in de toekomst
opgenomen zou willen worden in het ziekenhuis?

Is de voorkeur voor plaats van zorgverlening

besproken?

Is er een verwijzing geweest naar

palliatieve zorg:

Ja/Nee Datum van verwijzing:

Contactpersoon voor palliatieve zorg of
organisatie (indien van toepassing):

Telefoonnummer voor
palliatieve zorg (indien van
toepassing):

Opmerkingen van patiént:

Het is de bedoeling dat dit formulier gedeeld wordt met de huisarts van de patiént. Een lid van het

ziekenhuisteam of de huisarts kan dit, waar aangewezen, delen met het thuiszorgteam. Voeg A.U.B. de

contactgegevens van de huisarts en/of het thuiszorgteam toe, om updates uit de voortdurende

herevaluatie van de patiént te kunnen delen.

Voortdurende (HER)EVALUATIE van het ICLEAR-plan

(Gelieve NIET de volledige ICLEAR-interventie opnieuw in te vullen — dit is een herevaluatie).

Wanneer wordt de patiént
geherevalueerd?

De patiént wordt idealiter 2-4 weken na opmaak van het ICLEAR-plan
geherevalueerd. Dit kan ook vroeger indien de noden van patiént zijn
veranderd.

Wat gebeurt er tijdens de
herevaluatie?

Dit is een overleg waarbij stilgestaan wordt bij wat de patiént aangeeft,
en wat in hun medisch dossier staat. Veranderingen aan het zorgplan
worden genoteerd.

Wie doet de herevaluatie?

Dit kan bijvoorbeeld door de huisarts, de thuiszorg, of de respiratoire of
palliatieve zorg binnen het ziekenhuis.

Waar vindt de herevaluatie
plaats?

Dit kan face-to-face, online, of telefonisch.




Wie is betrokken bij de
herevaluatie?

De familie van patiént wordt aangemoedigd om ook betrokken te zijn
bij de herevaluatie.

Hoe wordt het gedeeld?

De herevaluatie kan gedeeld worden via het geupdate ICLEAR-
formulier. Hoe dit gedeeld wordt zal afhangen van het systeem dat
elke instelling gebruikt voor het patiéntendossier. Indien niet alle
zorgverleners toegang hebben tot het patiéntendossier, raden wij aan
dat de zorgverlener die de herevaluatie uitvoert met de patiént het
geupdate ICLEAR-formulier via email aan de andere betrokken
zorgverleners bezorgt.

Datum van evaluatie:

Naam en rol van persoon die de evaluatie doet:

Samenvatting van de evaluatie:

Datum van evaluatie:

Samenvatting van de evaluatie:

Datum van evaluatie:

Samenvatting van de evaluatie:

Datum van evaluatie:

Samenvatting van de evaluatie:




BIJLAGE 2: ICLEAR-EU FORMULIER (INGEVULD VOORBEELD)

ICLEAR-EU FORMULIER

Kan gebruikt worden als kopie of in Microsoft Word, afhankelijk van de vereisten van het ziekenhuis.

Naa?‘ van de Tina Smith Ziekenhuisnummer: 05648915
patiént:
Naam van het ) .
Naam longarts: Dr J Patel X ) AZ Ziekenhuis
ziekenhuis:
) Telefoonnummer
Naam huisarts: Dr V Khan _
huisarts:
Datum initiéle James (hoofd-

) ) 19/08/2024 Eerste invulling door: _
afronding fomulier: verpleegkundige)
Criteria gevorderde COPD

Beoordelingscriteria Ja/Nee Opmerkingen
Spirometrie (gebruik de recentste meting)
a. Ernstig COPD: 30% < FEV1 < 50% voorspelde waarde OF Nee FEVI 0.68L (27%)
b. Zeer ernstig COPD: FEV1 < 30% voorspelde waarde Ja
OF hoge symptoomlast:
b
a. Modified Medical Research Council (MMRC) > 2 OF Ja mMRC score Lt
C
b. COPD Assessment Test (CAT) > 20 (gebruik de recentste o
Nee N/e* unlgevoerd

assessment)
OF Voorgeschiedenis exacerbatie:
a. 2 1 exacerbatie die geleid heeft tot een eerdere Jn 2 opnames in de voorbije 12
ziekenhuisopname in het afgelopen jaar OF maanden

Tjdens /am‘s*e opname beslzzro/een dﬂ?t OFVWWIE OF
b. > 1 exacerbatie die gEIe|d heeft tot een eerdere Nee infensieve zorg voor intubatie en ventilatie niet
opname op intensieve zorgen in het afgelopen jaar. aangewezen zjjn. Tina begrijpt het en gaat

akkoord.




IDENTIFICATIE van de palliatieve zorgnoden

Datum van de beoordeling: 25/08/2024 Ja/Nee Indien ja, voeg details toe
ESAS-beoordeling:
Zijn de palliatieve zorgnoden van de persoon « Score voor ngs*: 8
beoordeeld met behulp van de ESAS-tool? L
. . . Jﬂ e Score voor /eorfademlghelo/f 1
Voeg a.u.b. een opsomming toe van geidentificeerde
zorgnoden.
Samenvatting van de discussie tijdens het
wekelijkse ICLEAR-overleg Ja/Nee Indien ja, voeg details toe
Datum vergadering: 26/08/2024
Moge/ﬁes s/ecHe prognose-’ erns+i9 zie/e*ebee/d, meerdere
Werd de prognose van de patiént en de beoordeling opnames, en nu type 2 respiratoir falen
van paIIiatieve zorgnoden besproken? Jﬂl James (hoofo/verp/eegkundige) zal de prognose met Tina en John
beslnreleen, en ale HOOJ voor een assessmeﬁ dOOf he'/' PST
aankaarten omuwille van de aanhoudende /eor*ademigkeia/.
COPD managemen% is geopﬁma/iseerd door het team:
Is er een duidelijk voorlopig zorgplan opgesteld? * Tina wil geen beademing bij volgende opnames
(GEEf a.u.b. een beknopt OverZiCht) Jol * Tina wil liefst thuis verzorgd worden
* Tina heeft een DNR
* Doorverwezen naar Fa//ia*ieve %uisznrﬂ?‘eam
Moet thuiszorg worden aangevraagd? Tina zal advies nodig hebben van ergo'/'hempeu{' Lv.m.
Ja uhtrus*ing thuis ({oiletstoel).
VOOI" aanhoua’ende 'FO//OW—MP en om de voormfgaam/e
Is input van palliatieve thuiszorg nodig? A 4
Ja zorgp/annmg opmeuw +e bespre/een naa/af’
a/ocumen+en olpgemaalﬂt Z_I)‘VL
Worden betrokken om in te grjpen b_// acute
Is voortdurende zorg door COPD-diensten in de ,
. exacerl)a‘/’les.
gemeenschap nodig? Ja
(hootdVPK) zal taand. 4
Is er iemand aangeduid om dit verder te bespreken James (hoofd/PK) zal bovenstaande bespreken
met de patiént en zijn familie? Geef aan wie Ja
(arts/verpleegkundige/andere)
COMMUNICATIE met patiént/familie
Datum van het gesprek: 27/08/2024 Ja/Nee Indien ja, voeg details toe
Naam van gesprekvoerende: James
Was er een gesprek over het bewustzijn van de Ik heb bespraken dat Tinas ziekte erns*ig is, en dat
patiént over zijn ziekte, inclusief de prognose? Jol haar toestand binnen de maanden 1ot binnen een
jaar achteruit kan gaan.
Werden de wensen, waarden en kwaliteit van leven We hebben een gesprek gehad over wat voor Tina en
van de patlent besproken? Ja haar ech*genoo* be/angrjk iS, om zo a/e VZID 7Le

/eaderen




Werden behandelwensen en grenzen aan de
behandeling (Escalatieniveaus, Levels of
Escalation) van de toekomstige zorg

(bijvoorbeeld DNR-code, opname op intensieve

zorgen, niet-invasieve beademing, enz.)
besproken?

Ja/Nee

Indien ja, voeg details toe

Was de familie bij deze gesprekken betrokken? Zo ja,
wie?

Ja

John (Tinas ech*genoo?‘) en Trac_tj (Tinas
dochter)

Werd er een plan voor toekomstige zorg/behandeling

bij achteruitgang besproken met de patiént/familie
(bijvoorbeeld een wilsverklaring?)

Ja

Dit werd met iedereen bespro/een.

Heeft er een gesprek plaatsgevonden met de
patiént/familie waarbij een DNR-code werd
besproken?

Ja

JOI - een DNE wera/ afgespro/een.

Hoe veranderde het zorgplan, inclusief de mate van
uitbreiding van de behandeling, na het overleg met
de patiént/familie?

Nee

Geen verandering.

Andere opmerkingen

VOORAFGAANDE ZORGPLANNING gemaakt na
overleg met patiént/familie

Datum waarop onderstaand plan werd opgemaakt:

Ja/Nee

Indien ja, voeg details toe

Waren er wijzigingen in de medische behandeling, of
aanbevelingen om de medische behandeling van de
patiént te wijzigen, na overleg met de
patiént/familie?

Ja

Niet-invasieve ventilatie is heel zwaar geweesTL voor

Tina in het verleden. Ze wil dit niet nog een keer.

Is er een aanbeveling of instructie aan de huisarts
gegeven over de toekomstige zorg voor de patiént?

Ja

Zie de documentatie over de voomfgaande

zorgp/ann/ng.

Is er een aanbeveling of instructie aan de familie
gegeven over de toekomstige zorg voor de patiént?

Nee

Is er sociale ondersteuning nodig voor de zorg thuis
(bijvoorbeeld thuisverpleging, aanpassingen aan de
woning)?

Ja

In afwach*ing van ui*rusﬁ'ng zoals hierboven

omschreven.




Is de vraag besproken of de patiént in de toekomst
opgenomen zou willen worden in het ziekenhuis?

Tina wil heropgenomen worden in het ziekenhuis, als

Ja ze behano/e/d /ean worden voor een behana’e/ are

ziekte of aana/oening,

Is de voorkeur voor plaats van zorgverlening

besproken?

Tina wil graag thuis verzorgd worden op het einde

Ja van haar leven. Ze wil zo veel moge/y"/e thuis zijn.

Is er een verwijzing geweest naar
palliatieve zorg:

Ja/Nee

Datum van verwijzing:

21/08/2024

Contactpersoon voor palliatieve zorg of
organisatie (indien van toepassing):

Telefoonnummer voor
palliatieve zorg (indien van
toepassing):

Opmerkingen van patiént:

Het is de bedoeling dat dit formulier gedeeld wordt met de huisarts van de patiént. Een lid van het

ziekenhuisteam of de huisarts kan dit, waar aangewezen, delen met het thuiszorgteam. Voeg A.U.B. de

contactgegevens van de huisarts en/of het thuiszorgteam toe, om updates uit de voortdurende

herevaluatie van de patiént te kunnen delen.

Voortdurende (HER)EVALUATIE van het ICLEAR-plan

(Gelieve NIET de volledige ICLEAR-interventie opnieuw in te vullen — dit is een herevaluatie).

Wanneer wordt de patiént
geherevalueerd?

De patiént wordt idealiter 2-4 weken na opmaak van het ICLEAR-plan
geherevalueerd. Dit kan ook vroeger indien de noden van patiént zijn
veranderd.

Wat gebeurt er tijdens de
herevaluatie?

Dit is een overleg waarbij stilgestaan wordt bij wat de patiént aangeeft,
en wat in hun medisch dossier staat. Veranderingen aan het zorgplan
worden genoteerd.

Wie doet de herevaluatie?

Dit kan bijvoorbeeld door de huisarts, de thuiszorg, of de respiratoire of
palliatieve zorg binnen het ziekenhuis.

Waar vindt de herevaluatie
plaats?

Dit kan face-to-face, online, of telefonisch.




Wie is betrokken bij de De familie van patiént wordt aangemoedigd om ook betrokken te zijn
herevaluatie? bij de herevaluatie.

De herevaluatie kan gedeeld worden via het geupdate ICLEAR-
formulier. Hoe dit gedeeld wordt zal afhangen van het systeem dat
elke instelling gebruikt voor het patiéntendossier. Indien niet alle

Hoe wordt het gedeeld? zorgverleners toegang hebben tot het patiéntendossier, raden wij aan

dat de zorgverlener die de herevaluatie uitvoert met de patiént het
geupdate ICLEAR-formulier via email aan de andere betrokken
zorgverleners bezorgt.

Datum van evaluatie:

30/09/2024

Naam en rol van persoon die de evaluatie doet:

HM[SQF?LS Dr. EOS@ Square

Samenvatting van de evaluatie:

Plannen zy"n 3e[ij/e geb/even. Tina heeft zich aangeme/d by de slpoeo/ omuwille van moeite met ademhalen, maar werd dezelfde

dorg 7L2I”Mg om‘slagen. AHgS?L is wamrschjn/y"/e he?‘ VOOFHOMWIS'?LQ ’prob/eem en ze is dOOI’V@FW@Z@VI naar een s+ew15roe’p in haar

gemeenschaf). Ze wil zoveel moge{//“/e in de communi*y b{l/ven, met ona/ers+euning.

Datum van evaluatie:

Samenvatting van de evaluatie:

Datum van evaluatie:

Samenvatting van de evaluatie:

Datum van evaluatie:

Samenvatting van de evaluatie:
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DEL 2: KLINIKERVEJLEDNING TIL ICLEAR-

ICLEAR-EU-interventionen for integrering af palliativ
indsats i behandlingen af mennesker med fremskreden KOL
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INTRODUKTION

Formdlet med EU PAL-COPD-projektet er at
undersgge en ny metode til at integrere palliativ
indsats samt pleje og behandling i den sidste del af
livet i standardbehandlingsforlgbet for personer
med fremskreden KOL: ICLEAR-EU-interventionen.
Dette er en trinvis, servicebaseret, kompleks
interventionsmodel med  fokus pa tidlig
identificering af palliative behov, tvaerfaglig
integrering af pleje og behandling, kommunikation,
Advance Care Planning (ACP), og Igbende vurdering
og handtering af palliative behov. Malet er at
facilitere diskussioner med patienter, pargrende og
alle involverede sundhedsprofessionelle for at
udarbejde en handlingsplan for aftalte fremtidige
pleje- og behandlingsstrategier og for at integrere
palliativ indsats i nuvaerende og fremtidige pleje- og
behandlingsstrategier. Vi haber, at dette vil fgre til
bedre livskvalitet og mindre symptombyrde og
reducere indlaeggelser, som kunne have veeret
undgdet. Der vil veere forskelle i, hvordan
elementerne anvendes i hvert land, da de er
afheengige af, hvad der er tilgeengeligt eller er
normal praksis. For eksempel kan tilgaengeligheden
af visse specialfunktioner for sygeplejersker eller
allerede eksisterende dokumentation af ACP veaere
ICLEAR-EU-
interventionen supplerer eksisterende ydelser og

forskellig pa tvaers af lande.

praksis og er ikke tiltaenkt at skulle erstatte disse.

Oplysninger om de enkelte elementer af ICLEAR-
EU-interventionen er givet i detaljer i afsnittene
nedenfor. Sammenfattende bestar |CLEAR-EU-
interventionen af fem elementer:

I (“Identifying”): Identificering af palliative behov.
C (“Communication”): Kommunikation baseret pa
vurderinger, der fgrer til feelles mal for pleje og
behandling.

LE (“Levels of Escalation”): Feelles
beslutningstagning for at opna enighed om
niveauer for eskalering af den fremtidige pleje og
behandling.

A (”Advance”): Advance Care Planning-samtaler.

R (“Review”): Lgbende (re)vurdering og handtering
af palliative behov.

Training on identification, assessing needs & delivering of Palliative
Care (PC) approach lo patients with advanced COPD

ident'rfica(ion of
PC needs

Commurication Shared decision

Ongoing Review about goals of care + making of Le\.rets

& PC Support sharing with patient, E
family & team of L= scalation

]— Advance Care ._|

Planning

Integration of PC in respiratory team and across
hospital and home care

Figur 1. Processen for ICLEAR-EU-interventionen.

FOR ICLEAR-EU BEGYNDER - TEAM,
ROLLER OG OPGAVER

Fgr oplaeringen er det vigtigt, at | identificerer en
’klinisk leder’. Der er ingen begraensninger i forhold
til, hvem der kan veere den kliniske leder for
interventionen. Den kliniske leder vil vaere én, der
vil:

» Vere fra det lungemedicinske team,

« Promovere interventionen pa jeres hospital,

o Spille en afggrende rolle i den vellykkede
implementering af interventionen,

» Give lederskab til det lungemedicinske team og
dermed engagement fra det Kkliniske
lungemedicinske team.

Det er ogsa afggrende at identificere en person, der
fungerer som ICLEAR-EU-koordinator, som vil
organisere det ugentlige tveerfaglige ICLEAR-EU-
mgde for at:

o Planlaegge ICLEAR-EU-mg@derne,

» Tale med medlemmer fra det lungemedicinske
team for at identificere en liste over patienter,
der skal drgftes, og som anses for at have
fremskreden KOL (se boks 1),

» Koordinere mellem

ICLEAR-EUs

kommunikationen

forskellige medlemmer  af
forskningsteam,

o Udpege hvem der skal tale med patienterne og

deres pargrende,




o Sikre, at ICLEAR-EU-skemaet er blevet udfyldt
og delt med den praktiserende lzege,
o Give patienterne et postkort, der forklarer

interventionen, som de har veeret en del af (se
boks 2).

EKSEMPEL FRA DET ENGELSKE PILOTPROJEKT: |
pilotprojektet var den kliniske leder en
specialleege i lungemedicin fra lungemedicinsk
afdeling. Den lungemedicinske speciallaeges
ICLEAR-EU-
teammgderne, at levere kliniske input og veere
klinisk ansvarlig, samt at fa alle involveret i

roller  omfattede at lede

projektet.

ICLEAR-EU-koordinator  blev
varetaget af en specialiseret KOL-sygeplejerske
pa hospitalet. Da interventionen begyndte, var

Rollen som

koordinatoren ansvarlig for at koordinere
megdet og identificere patienter med henblik pa
diskussion og kontakt med afdelingens laeger
om, hvilke patienter der skulle diskuteres.

Imens vi anbefaler, at | identificerer to forskellige
personer til at vaere henholdsvis klinisk leder og
ICLEAR-EU-koordinator, kan disse to roller patages
af den samme person. Herefter foreslar vi, at |
beslutter jer for, hvem der skal veere
kernemedlemmerne i jeres tvaerfaglige ICLEAR-EU-
team. Dette er teamet, der skal deltage i
oplaeringen, udggre ICLEAR-EU-teamet og sikre, at
ICLEAR-EU-processerne finder sted (i samarbejde
med den kliniske leder og/eller ICLEAR-EU-
koordinatoren). Det bestar typisk af mindst ét
medlem af det lungemedicinske team og ét
medlem af det palliative team. | praksis vil teamet
sandsynligvis omfatte flere forskellige medlemmer
afheengigt af lokal praksis, f.eks. lungemedicinsk
overlaege, palliativ laege, sygeplejersker og @vrige

fysioterapeuter,
plejekoordinatorer,

sundhedsprofessionelle  (f.eks.
ergoterapeuter),
socialradgivere, psykologer og psykiatere mv. Vi
anbefaler, at hospitalets plejepersonale ogsa
inddrages. Det kan ogsa omfatte relevante
personer fra primarsektoren eller etablering af
veldefinerede kommunikationskanaler til disse.

Bemaerk venligst at dette ikke er en udtgmmende
liste. Det er fleksibelt, hvem der kan involveres i
ICLEAR-EU-teamet, og vil afhange af jeres
patienters behov samt af hvilke ydelser, der er
tilgeengelige i jeres omrade.

ICLEAR-EU-teamet bar de
sundhedsprofessionelle, der allerede tager sig af

Internt i

patienten, ogsa veere dem, der yder interventionen
til patienten. Henvisning til et specialiseret team er
muligt, hvis behovene er komplekse. De konkrete
muligheder for og organisering af lungemedicinsk
og palliativ pleje og behandling vil variere pa tvaers
af de lande, der deltager i dette studie, sa her er
der mulighed for fleksibilitet for at tage hensyn til
jeres lokale kontekst. | nogle lande vil de
sundhedsprofessionelle, der kan drgfte mal for
pleje og behandling med patienten, vaere
begraenset til leeger.

EKSEMPEL FRA DET ENGELSKE PILOTPROJEKT: |
pilotprojektet omfattede de
sundhedsprofessionelle, der talte med
patienten og de pargrende, specialleger i
lungemedicin, palliative specialister og/eller
sygeplejersker. Det var dog afggrende, at denne
sundhedsprofessionelle havde det bedste
forhold til
sundhedsprofessionel blev truffet pa ICLEAR-
EU-teammegdet.

sundhedsprofessionelle blev noteret pa ICLEAR-

patienten. Valget af

Navnet pa den

EU-skemaet, sa de kunne tage ansvar for
opgaven og registrere udfaldet af samtalen med
patienten/de pargrende.

Inden teams’ene begynder at anvende ICLEAR-EU-
interventionen, vil de modtage oplaering. Ideelt set
vil det forega som en faelles opleering af bade det
lungemedicinske og det palliative team. Den f@rste
oplaering vil foregd i en kort (30-dages)
overgangsperiode, der er planlagt i slutningen af
kontrolperioden. | denne periode er malet at
ICLEAR-EU-
interventionen og at sikre en god implementering.

opleere personalet i at bruge

Alle sundhedsprofessionelle, der er identificeret
som en del af ICLEAR-EU-teamet, vil blive tilbudt



opleering. Dog kan oplaering tilbydes til alle dem,
der kan have gavn heraf uanset rolle eller
anciennitetsniveau.  Oplaeringen  vil omfatte
komponenterne i ICLEAR-EU-interventionen samt
ngdvendige feerdigheder for at understgtte
interventionen. Indholdet af opleeringen i ICLEAR-
EU-interventionen vil vaere sa ens som muligt pa
tveers af de forskellige hospitaler; men samtidig vil |
have mulighed for at tilpasse den til jeres behov.
Efter at | er blevet randomiseret til at veere et
interventionshospital vil oplzaeringen blive gentaget
hver sjette maned. Der vil vaere separate guides for
opleering i intervention og for oplaering i udfgrelsen

af det kliniske forsgg (dvs. et ‘Stepped wedge trial’).

IDENTIFICERING AF PERSONER MED
FREMSKREDEN KOL, DER SANDSYNLIGVIS
KAN HAVE GAVN AF AT PABEGYNDE
PALLIATIV PLEJE OG BEHANDLING

ICLEAR-EU-teamet bliver bedt om at identificere
personer med fremskreden KOL ud fra kriterierne i
Boks 1 (dvs. mindst et af kriterierne skal veere
opfyldt).

Boks 1. Definition af fremskreden KOL

1. Spirometri (FEV1)a (anvend seneste maling):

a. Sveer KOL: 30% < FEV1 < 50% af forventet veerdi
ELLER

b. Meget sveer KOL: FEV1 < 30% af forventet vaerdi

ELLER

2. Hgj symptombyrde: )

a. Modified Medical Research Council (mMRC) > 2
ELLER

b. COPD Assessment Test (CAT)C> 20 (anvend seneste
maling)

ELLER
3. Hgjrisiko eksacerbationshistorie:

a. 2 1 eksacerbation, der fgrte til tidligere
hospitalsindlaeggelse inden for det seneste ar ELLER

b. > 1 eksacerbation, der fgrte til tidligere indlaeggelse
pa intensiv afdeling inden for det seneste ar.

a. Global Initiative for Chronic Obstructive Lung Disease (GOLD). Global
strategy for the diagnosis, management, and prevention of chronic
obstructive pulmonary disease: 2023 report.

b. Bestall JC, Paul EA, Garrod R,et al. Usefulness of the Medical Research
Council (MRC) dyspnoea scale as a measure of disability in patients with
chronic obstructive pulmonary disease. Thorax. 1999, 54 (7): 581-586.

c. Jones PW, Harding G, Berry P, et al. Development and first validation of the
COPD Assessment Test. Eur Respir J 2009: 34: 248-654

Ideelt set identificeres personer som egnede til
studiet sd& hurtigt som muligt efter deres
hospitalsindlaeggelse. De skal vaere under
behandling ved det lungemedicinske team, men
ikke ngdvendigvis veere pa den lungemedicinske
afdeling.

FORSTAELSE AF PATIENTERS (UDZAKKEDE)
PALLIATIVE BEHOV
G

Beskrivelse

Den fgrste komponent af ICLEAR-EU er at
identificere personer med fremskreden KOL, som
har udakkede behov inden for de fysiske,
psykologiske, sociale eller andelige/eksistentielle
domaner, og som kunne have gavn af en palliativ
tilgang til deres pleje og behandling.

Rationale

Identificering af patienter med fremskreden KOL,
som er i den palliative fase af deres sygdom, er
afggrende for at kunne tilbyde rettidige og
passende interventioner, og fordi disse
interventioner kan bidrage til bedre
patientcentreret pleje og behandling samt til

forbedring af livskvaliteten.

Anvendt af

ICLEAR-EU-teamet er ansvarlige for denne
komponent (se narmere forklaring af ICLEAR-EU-
teamet pa side 5, afsnit 2).

Materiale, der anvendes til at vurdere palliative
behov

Et medlem af ICLEAR-EU-teamet fra lungemedicinsk
afdeling eller fra det palliative team, foretager en
vurdering af palliative behov med patienten sa
hurtigt som muligt efter, at de er kommet med i
studiet. Behov vurderes ved hjzlp af Edmonton




Symptom Assessment Scale (ESAS). Vurderingen
dokumenteres pa ICLEAR-EU-skemaet (se definition
i ordlisten samt skemaet i bilag 1). Et medlem af
ICLEAR-EU-teamet vil medbringe denne vurdering
til det ugentlige ICLEAR-EU-mgde for at danne
grundlag for diskussionen om patienten og dennes
pleje og behandling. Vi anbefaler kraftigt, at ESAS
udfyldes som en del af en samtale med patienten
for at sikre, at patienterne ikke har problemer med
forstdelsen. Visse patienter kan veere bekymrede
over deres niveau af laeseferdigheder.

Bemeerk venligst, at identificeringen af fremskreden
KOL (ved hjeaelp af kriterierne i Boks 1) og
vurderingen af palliative behov (ved hjeelp af ESAS)
er to separate processer.

Ugentligt ICLEAR-EU-teammgde

a) Der afholdes et ugentligt ICLEAR-EU-teammgde
med medlemmer fra det lungemedicinske og
palliative team og ideelt set ogsa fra
primaersektoren. Om muligt afholdes disse mgder
personligt og pa et fast tidspunkt hver uge.

b) Megdet er tvaerfagligt og involverer ikke
patienter.

c) Mgdet tager typisk omkring 1 time, hvor ca. 8
nye patienter drgftes, med en gennemgang af
genindlagte patienter. Teams fra primaersektoren
kan eventuelt ogsa @nske at gennemga deres
patienter.  Enhver  patient, som  opfylder
inklusionskriterierne, og som har givet samtykke til
at deltage i interventionen, kan drgftes. Hvis der er
begrenset tid, kan de patienter, der har de stgrste,
vurderede behov, prioriteres.

d) De typer af spgrgsmal, der kan overvejes, er:

« Erder en klar medicinsk behandlingsplan?

o Er niveauer for eskalering dokumenteret?
(fravalg af genoplivningsforsgg, overflytning til
intensiv afdeling, non-invasiv ventilation mv.)

« Er der behov for Igbende pleje og behandling
fra relevante personer fra primaersektoren,
f.eks. hjemmepleje?

o Er der behov for input fra den palliative
pleje/behandling i primaersektoren (hvis det er
tilgeengeligt)?

o Er det passende med en drgftelse af gnsker for
fremtidig pleje og behandling (dvs. Advance

» Care Planning)? Hvis ja, er den igangsat?
« Er der behov for social stgtte (f.eks. pargrende,
hjemmepleje, boligaendringer/-tilpasninger)?

EKSEMPEL FRA DET ENGELSKE PILOTPROJEKT: |
pilotprojektet var medlemmerne af ICLEAR-EU-
teamet en speciallaege i lungemedicin, en KOL-
sygeplejerske, en palliationssygeplejerske og en
hjemmesygeplejerske.

De ugentlige tvaerfaglige ICLEAR-EU-teammegder
blev ledet af speciallaegen i lungemedicin.

De palliative specialisters bidrag til de
ICLEAR-teammgder  var at
identificere, om der var behov for specialiseret

tveerfaglige

palliativ indsats/input (hvilket reduceredes i
Ipbet af projektet, da teamet blev opkvalificeret
henblik pa
symptomkontrol). De var ogsa i forbindelse

i interventioner med

med det palliative team fra primarsektoren,
hvis det var ngdvendigt (f.eks. hvis der var
behov for pleje og behandling i hjemmet i den
sidste del af livet).

Da ICLEAR-EU-mgderne finder sted ugentligt, kan
der ga naesten en uge fgr drgftelsen pa ICLEAR-EU-
me@det. Patienter kan stadig drgftes pa det naeste
planlagte mgde, selvom de er blevet udskrevet til
hjemmet i dette tidsrum. Patienter med de stgrste
vurderede behov prioriteres til drgftelse.

EKSEMPEL FRA DET ENGELSKE PILOTPROJEKT:
De sundhedsprofessionelle foretog nogle gange
uformelle vurderinger af patienters palliative
behov og fremhaevede, at de skulle drgftes pa
ICLEAR-EU-m@det, hvor der blev foretaget en
mere formel vurdering.

| pilotprojektet blev de udskrevne patienter ikke
drgftet pa de ugentlige mgder, men hvis et
teammedlem kender en identificeret patienten
godt, kan disse patienter drgftes pa de ugentlige
ICLEAR-EU-mgder.

Anbefalinger og henvisninger
a) Pleje og behandling drgftes af ICLEAR-EU-teamet
hvad angar anbefalinger til mal for pleje og



behandling, niveauer for eskalering af forskellige
behandlingsmuligheder, og hvem der skal mgdes
med patienten (og de pargrende) for at tale om og
fastlaegge en forelgbig pleje- og behandlingsplan.

b) Ved behov for en formel henvisning til
specialiseret

palliativ  indsats fglges lokale

retningslinjer.

KOMMUNIKATION OM MAL FOR
PLEJE OG BEHANDLING MELLEM
PATIENT, PARGRENDE OG TEAM

Definition

Samtaler om mal for pleje og behandling sikrer at
formadl med og prioriteter for patientens
medicinske behandling og/eller interventioner
bliver besluttet med udgangspunkt i en forstaelse af
patientens veerdier og praeferencer. Eksempler pa
mal for pleje og behandling kan f.eks. veere, at have
det godt, at bevare livskvalitet, eller at dg hjemme.

Beskrivelse

Denne komponent understreger vigtigheden af
effektiv
behandlingsforlgbet i pleje- og behandlingsteamet,
mellem sundhedsprofessionelle og med patienter

kommunikation gennem hele

og deres pargrende.

Rationale

Effektiv kommunikation forbedrer koordineringen
af pleje og behandling, fremmer gennemfgrelsen af
de aftalte
behandlingsstrategier og forbedrer patientens
forstdelse af deres sygdom og fremtidige
Effektiv
omfatter tilkendegivelse og udforskning af, hvad

fremtidige pleje- og

sygdomshandtering. kommunikation
der betyder mest for patienten (i patientens
kontekst), og det muligggr saledes personcentreret
pleje og behandling.

Anvendt af
Denne  komponent ICLEAR-EUs

tveerfaglige team og fagpersoner, der er involveret i

bruges af

patientens pleje og behandling, patienten og deres
pargrende.

Materialer, der anvendes til at registrere samtaler
og beslutninger

ICLEAR-EU-skemaet bruges til at registrere samtaler
og trufne beslutninger. Der kan ogsa vaere lokale
skemaer, der rutinemaessigt anvendes, sdsom en
seerlig procedure for Advance Care Planning eller
registrering af behandlingsniveau. Det anbefales, at
disse lokale procedurer anvendes som supplement
til ICLEAR-EU-skemaet, hvor det er relevant og
hensigtsmaessigt, og at de dokumenteres klart.
ICLEAR-EU-teamet vil forsgge at identificere de
meste relevante personer fra primaersektoren, som
altid vil inkludere den praktiserende lege. Hvordan
ICLEAR-EU-skemaet deles med den praktiserende
lege vil afhaenge af, hvad der er tilgengeligt i jeres
lokale kontekst. Ideelt set, bgr skemaet deles
elektronisk, sa flere personer har adgang til det. Det
kan ogsa fgjes til slutningen af patientens
udskrivelsespapirer/epikrise. | nogle tilfaelde kan
den eneste mulighed veere en e-mail eller
telefonsamtale med den praktiserende lzege eller
med anden relevant person fra primaersektoren.

Vi har udarbejdet et postkort, der forklarer ICLEAR-
EU-interventionen, som kan gives til patienten sa
denne kan dele det med gvrige
sundhedsprofessionelle. Pa bagsiden kan
patienterne notere relevant information om deres
mal for pleje og behandling samt planer for deres
fremtidige pleje og behandling, der tager
udgangspunkt i den faelles beslutningstagning (se
de fglgende afsnit for flere detaljer). Bemaerk
venligst, at selvom postkortet er et nyttigt redskab
til kommunikation og planlaegning, er det ikke et
bindende
Patienterne skal ggres opmarksomme pa at det
ikke er juridisk bindende og at det ikke kan

officielt eller juridisk dokument.

anvendes som et formelt direktiv i ngdsituationer.
Postkortet er beregnet til at fremme samtaler og at
sikre, at patientens @nsker bliver kommunikeret
effektiv med deres pleje- og behandlingsteam.

Kommunikation blandt og imellem klinikere:
Klinikerne bruger ICLEAR-EU-skemaet (bilag 1), og
efterfglgende samtaler og drgftelser (se nedenfor).
Disse oplysninger kan ogsa dokumenteres med de



metoder for den pageeldende

arbejdsplads, f.eks. det elektriske journalsystem,

saedvanlige

hvis det vurderes at veere bedre, potentielt med
tilfgjelse af relevante felter.

b) Klinikerne drgfter en indledende plan for
patientens fremtidige pleje og behandling. Der
udarbejdes en plan med forskellige mulige veje for
plejen og behandlingen med formal at kunne drgfte
disse med patienten og de pargrende.

Kommunikation med
pargrende:
Med pargrende mener vi enhver person, som

patienter og deres

patienten gnsker at have til stede. Det omfatter
familiemedlemmer, venner og andre naertstaende.

a) Der planleegges et mgde med patienten for at
drgfte dennes pleje og behandling; ideelt set mens
patienten fortsat er indlagt. Formalet med samtalen
er at drgfte de indledende planer (som blev lagt
under ICLEAR-EU-mg@det) med patienten og de
pargrende for at na frem til en gensidigt aftalt plan.
Samtalen indledes af den mest passende person for
den pagaxldende patient, hvilket er aftalt pa det
tveerfaglige ICLEAR-EU-teammgde. Dette kan vaere
den person, der kender patienten bedst eller som
har en seerlig relation til patienten. | andre tilfeelde
kan det vaere en specifik fagperson, der er ansvarlig
for et sarligt omrade af pleje/behandling, for
eksempel hvis der er behov for specifik laegefaglig
beslutningstagning. Ideelt set er det en person, der
har deltaget i ICLEAR-EU-oplzeringen.

b) Med patientens tilladelse inviteres pargrende til
at veere til stede, hvis det er muligt. Formalet er at
have en empatisk samtale for at drgfte vurderingen
af, at patienten kan have gavn af en palliativ tilgang
til pleje og behandling.

c) De sundhedsprofessionelle, der deltager i denne
samtale med patienten, skal veere opmaerksomme
pa signaler fra patienten, der kan vise dennes gnske
om og parathed til at blive involveret i disse
beslutningsprocesser. Ideelt set foregar denne
samtale personligt. Hvis det ikke har vaeret muligt
at have samtalen under indlaeggelsen, er det ogsa
muligt at have samtalen via telefon eller som
videokonsultation (afhaengigt at lokal praksis).

d) Hvad er inkluderet i planen for fremtidig_pleje og
behandling? Planen er fleksibel og kan omfatte de
medicinske, sygeplejefaglige, sociale, psykologiske
og/eller andelige/eksistentielle elementer af pleje
og behandling, som er registreret i ICLEAR-EU-
skemaet, anden pleje og behandling fra ICLEAR-EU-
teamet eller henvisning til andre instanser.
Genoplivningsstatus  kan  ogsa  drgftes og
dokumenteres, som en del af denne plan.

EKSEMPEL FRA DET ENGELSKE PILOTPROJEKT: |
pilotprojektet blev den ansvarlige for at
kommunikere med patienten om niveauerne for
eskalering og for pabegyndelse af ACP-samtaler
besluttet af det tvaerfaglige ICLEAR-EU-team fra
patient til patient, afhaengig af hvilken involveret
fagperson, der havde den bedste relation til
patienten.

Udover ICLEAR-EU-mgderne, var der ikke @vrige
mgder imellem de forskellige discipliner.
Kommunikation mellem de hospitalsbaserede og det
hjemmebaserede team foregik direkte pa de
ugentlige megder - skriftligt gennem ICLEAR-EU-
skemaet, som blev sendt til relevante personer fra
primaersektoren/den
udskrivelsen. Hvis der var kritiske problemer, der
skulle Igses (pleje og behandling i den sidste del af
livet osv.), blev der nogle gange, ved behov,
arrangeret et telefonopkald ved udskrivelsen.
Kommunikation  med

praktiserende lege ved

relevante  personer i
primaersektoren, inklusive praktiserende laege,
foregik gennem ICLEAR-EU-skemaet.

| pilotprojektet kommunikerede de praktiserende
leger ofte ikke tilbage med ICLEAR-EU-teamet.
Patienterne havde dog direkte adgang til teamet i
primaersektoren, som generelt ydede KOL-pleje og -
behandling, sa hvis der var problemer, blev disse

taget op pa de ugentlige mgder.

FALLES BESLUTNINGSTAGNING FOR
AT OPNA ENIGHED OM NIVEAUER
FOR ESKALERING AF FREMTIDIG PLEJE
OG BEHANDLING

Definition
Niveauer for eskalering af behandling er en
beskrivelse af, hvilken pleje og behandling, der vil



blive ydet, hvis patienten far endnu en
eksacerbation af deres KOL, pa anden vis oplever
tilbagegang, eller oplever en anden medicinsk
ngdsituation. For eksempel kan en patient gerne
ville fortseette med at modtage iltbehandling,
kortikosteroider eller non-invasiv ventilation; men
ikke @nske at blive intuberet for at modtage
invasiv/mekanisk ventilation.

Beskrivelse
Niveauer for eskalering af behandling bgr drgftes
som en del af samtalen med patienten/de
pargrende.

Rationale

Dette trin fremmer aftalte fremtidige pleje- og
behandlingsstrategier og har betydning for
patientens forstdelse af sin sygdom og fremtidige
sygdomshandtering.

Anvendt af
Denne komponent anvendes af ICLEAR-EU-teamet.

Materialer, der anvendes til at registrere samtaler
og trufne beslutninger

ICLEAR-EU-skemaet anvendes til at registrere disse
beslutninger. Hvis | allerede har lokale formularer,
som | er forpligtede til at anvende, kan | ogsa
anvende disse.

Enighed om niveauer for eskalering

Som en del af denne drgftelse eller den Igbende
kommunikation, aftales niveauer for eskalering
sammen med patienten/de pargrende og
registreres. Niveauer for eskalering henviser til,
hvilken pleje og behandling, der vil blive ydet, hvis
patienten har endnu en eksacerbation af deres KOL,
pa anden vis oplever tilbagegang, eller har en
anden form for medicinsk ng@dsituation (se
eksempel i boks 3). Formalet er at blive enige om
patientens mal for, hvorvidt de @gnsker forskellige
typer af eskalering, der kan omfatte
hospitalsindlaeggelse, indleeggelse pa intensiv
afdeling eller genoplivning. Dette skal registreres pa
ICLEAR-EU-skemaet og deles med relevante

personer fra primarsektoren.

Udarbejdelse af en plan for patientens fremtidige
pleje og behandling

En plan for fremtidig pleje og behandling, med
forskellige mulige veje for plejen og behandlingen,
praesenteres for og dreoftes med patienten.
Beslutninger aftales mellem det kliniske team og
patienten, og registreres ved hjalp af ICLEAR-EU-
skemaet og det seedvanlige journalsystem som
beskrevet ovenfor. Teamet skal overveje, hvilke
relevante vydelser i primaersektoren, herunder
palliativ indsats, der er tilgaengelige for at stgtte
patienten i hjemmet. Hvis patienten forlader
hospitalet, vil disse oplysninger blive delt ved hjaelp
af  hospitalets ssedvanlige procedurer for
information ved udskrivelse (f.eks. brev til
primaersektoren, delte patientjournaler). Dette kan
ogsa omfatte deling af ICLEAR-EU-skemaet i papir-

eller digitalt format.

Patientens optegnelser

Patienten kan notere detaljer om niveauer for
eskalering af behandling pa deres postkort.
Patienten kan bzere dette postkort pa sig og vise
det til sundhedsprofessionelle fra primaersektoren,
som er involveret i dennes pleje og behandling.

ADVANCE CARE PLANNING

Definition

Advance Care Planning (ACP) giver individer, der er
i stand til at traeffe beslutninger, mulighed for at
overveje deres verdier i livet, at reflektere over
betydning og konsekvenser af mulige haendelser
pga. et alvorligt sygdomsforlgb, at definere mal og
gnsker for fremtidig pleje og behandling og at
drgfte disse med
sundhedsprofessionelle. ACP adresserer individers
behov inden for fysiske, psykiske, sociale og

familie og

eksistentielle omrader. Den opfordrer individer til
at pege pad en repraesentant samt nedskrive og
regelmaessigt genoverveje gnsker, sa de tages i
betragtning, hvis individerne pa et senere tidspunkt
er ude af stand til at traeffe egne beslutninger.



Beskrivelse

Som regel vil Advance Care Planning (ACP) finde
sted over en raekke af samtaler med patienten over
tid. ACP-elementet i ICLEAR-EU er en mulighed for
at igangsaette denne samtale med patienten og
naermeste pargrende (hvis tilstede). Niveauet af
droftelse vil veere afhaengigt af patientens villighed
til denne. Dette udfgres af et medlem af ICLEAR-EU-
teamet. Afhangigt af lokale forhold kan det

eventuelt blive viderefgrt af relevante personer fra
primaersektoren, som kan tage udgangspunkt i
informationerne om den indledende ACP-samtale
fra ICLEAR-EU-skemaet. Ideelt set er den person,
der udfgrer ACP-samtalen, en person, som
patienten er fortrolig med og har det godt med.
ACP-samtalen er knyttet til niveauerne for
eskalering og patientens fremtidige pleje- og
behandlingsplan, hvilket sikrer, at patientens
livsmal, mal for pleje og behandling samt
foretrukket dgdssted er italesat.

Rationale

ACP er et afggrende skridt for at udforske, hvad der
betyder mest for patienten, herunder dennes
veerdier, praeferencer og livsmal. En praesentation
af forskellige muligheder for pleje og behandling
sammen med deres virkninger og bivirkninger kan
hjzlpe patienter med at traeffe informerede valg
om mal for pleje og behandling samt praeferencer
for dgdssted. At tage hensyn til bade veerdier og
praeferencer for pleje og behandling er afggrende
for at udarbejde en plan for pleje og behandling til
brug ved fremtidige eksacerbationer.

Anvendt af

Denne komponent anvendes af fagpersoner, der er
involveret i patientens pleje og behandling,
patienten samt naermeste pargrende. Ideelt set bgr
den sundhedsprofessionelle, der er teettest pa
patienten og i stand til at fgre samtalen med
patienten, vaere involveret i at indlede ACP-
samtalen: Det palliative team, lungemedicinsk
personale og personale i primarsektoren. Der kan
vaere elementer i drgftelsen, som kun kan udfgres
af bestemte faggrupper (f.eks. laeger).

Materiale til at registrere Advance Care Planning-
samtaler

Det anbefales at anvende relevant nationalt og
lokalt materiale, vejledninger og dokumenter (om
f.eks. fravalg af genoplivning). Vi er ikke i stand til at
levere et fast ACP-dokument som en del af denne
intervention.

Rammer for samtalen

Vi anbefaler at ACP-samtaler afholdes ansigt til
ansigt mellem en sundhedsprofessionel og
patienten (og evt. pargrende).

Advance Care Planning-samtaler

a) Advance Care Planning-samtaler er forbundet
med niveauer for eskalering, og omfatter personlige
praeferencer, veerdier og gnsker samt praeferencer
for pleje og medicinsk behandling.

b) Dette kan forega enten pa afdelingen eller andre
steder pa hospitalet (efter bedring i
eksacerbationen). Det kan ogsa forega efter
patienten er kommet hjem, hvis der ikke har veeret
mulighed for at indlede samtalen under
hospitalsindlaeggelsen.

c) Det skal bemaerkes, at Advance Care Planning er
en Igbende drgftelse, der kan andres over tid
afhaengigt af patientens @nsker og praeferencer.
Hvis patienten ikke gnsker at have denne samtale,

ber dette respekteres.

Afholdelse af Advance Care Planning-samtaler

a) Det anbefales, at samtalen foregar i et miljg, hvor
patienten fgler sig godt tilpas. Medfglelse og
empati er vigtige i disse samtaler, ligesom
opmaerksomhed pa patientens signaler og patients
gvrige problemstillinger.

b) Samtalerne afholdes af sundhedsprofessionelle,
der er oplaert i at have disse samtaler. | samtalerne
er der frihed il
kommunikationen til den enkelte patients behov og
baggrund.

Den indledende ACP-samtale kan opsummeres i
ICLEAR-EU-skemaet, men den szdvanlige ACP-
dokumentation, der er lokalt tilgeengelig, kan

sensitivt at tilpasse

anvendes til at dokumentere en mere detaljeret
drgftelse.



Deling af informationen om Advance Care
Planning

Dokumentationen af Advance Care Planning deles i
henhold til lokale retningslinjer for at sikre, at alle
relevante parter har adgang til disse oplysninger

EKSEMPEL FRA DET ENGELSKE PILOTPROJEKT: |
pilotprojektet blev niveauer for eskalering aftalt
forelgbigt og derefter drgftet med patienten, da
den endelige beslutning omkring dette juridisk
pahvilede dem.
Samtaler om Advance Care Planning kunne
indledes, men dette er en |gbende drgftelse.
Med viden om, at drgftelsen var blevet indledt,
fglte de involverede sundhedsprofessionelle fra
primaersektoren sig i stand til at fortszette disse
drgftelser, som naturligvis sendrede sig over tid.
Indholdet af samtalerne om Advance Care
Planning var styret af patienterne, og omfattede
ogsa, hvorvidt genindlaeggelse pa hospitalet var
noget, de gnskede. Til registrering af samtalen
om Advance Care Planning blev der brugt et
lokalt, papirbaseret skema. Derudover blev en
til
at introducere Advance Care Planning og
udleveret til patienter, mens de var pa
hospitalet som forberedelse til mere formel
dokumentation af Advance Care Planning.

LABENDE (RE)VURDERING AF BEHOV
FOR PLEJE OG BEHANDLING

Beskrivelse

Det anbefales, at den Igbende vurdering og
handtering af behov for palliativ indsats og stgtte
finder sted 2-4 uger efter at ICLEAR-EU-planen er
lavet; eller tidligere, hvis det vurderes ngdvendigt
ud fra patientens behov. Hvis jeres hospital i
forvejen har planlagte rutinemaessige opfalgninger i
Igbet af de fgrste 4 uger efter udskrivelse, kan
revurderingen eventuelt finde sted her. F.eks.
anbefales det i England at udf@re revurderingen ved
deres rutinemaessige opfglgning, der finder sted
efter to uger.

(Re)vurderingen kan udfgres gennem opfglgende
besgg fra sundhedsprofessionelle fra hospitalet
eller relevante personer fra primarsektoren.
ICLEAR-EU-teamet identificerer den eller de
personer, der bedst kan stgtte patienten efter
udskrivelse fra hospitalet. F.eks. vil dette i England
veere et team fra primaersektoren, hvor ICLEAR-EU-
teamet opfordrer til opfelgning. Den tidligere
udarbejdede plan for patientens fremtidige pleje og
behandling kan anvendes til at understptte
revurderingen af patienten.

Rationale

Kontinuitet i pleje, behandling og stgtte gor det
muligt for patienterne at modtage pleje og
behandling pa deres foretrukne sted.

Anvendt af

Ideelt set administreres denne komponent af
relevante personer fra primaersektoren, hvis det er
muligt i jeres lokale kontekst. Dette kan f.eks.
omfatte hjemmesygeplejersker med palliativ
ekspertise, andre sygeplejersker, praktiserende
leger og evt. andre personer (f.eks. assistenter),
der er er involveret i behandlingen i hjemmet.
Ideelt set vil de veere en del af ICLEAR-EU-teamet,
ICLEAR-EU-
teammegdet, nar det er muligt eller relevant. Hvis

der ikke er mulighed for, at revurderingen udfgres

hvor repraesentanter deltager i

af personer fra primarsektoren, kan den mest
passende person identificeres i ICLEAR-EU-teamet
og veere ansvarlig for udfgrelsen af denne
komponent.

Hvordan revurderingen udfgres

« Hvornar skal patienten revurderes? — |deelt set
bliver patienten revurderet 2-4 uger efter at
ICLEAR-EU-planen blev udarbejdet. Patienten
kan blive revurderet tidligere, hvis dennes
behov har @ndret sig.

» Hvad foregar der under revurderingen? — Det
forventes at dette mgde bade indeholder en
refleksion over, hvad patienten siger og hvad
der star i dennes laegenotater. Eventuelle
endringer i planen for fremtidig pleje og
behandling noteres.


https://www.england.nhs.uk/improvement-hub/wp-content/uploads/sites/44/2017/12/EoLC-Planning-for-your-future-care.pdf

Hvem udfgrer revurderingen? — Hvem der

udfgrer revurderingen vil veere afhaengig af

jeres lokale forhold. F.eks. vil revurderingen i

England blive udfgrt af et medlem af det

lungemedicinske team eller fra

primaersektoren.

» Hvor foregar revurderingen? — Patienten kan
blive revurderet ansigt til ansigt, online eller via
et telefonopkald.

e Hvem er involveret i revurderingen? -
Patientens pargrende opfordres til at blive
inddraget i revurderingen af patienten.

o Hvordan deles revurderingen? — Hvordan

revurderingen i det opdaterede ICLEAR-EU-

skema deles, vil afhaenge af lokale procedurer

(f.eks. journalsystemer) og hvad der er

tilgeengeligt i jeres lokale kontekst. Huvis

patientens journal ikke er tilgengelig for alle
involverede sundhedsprofessionelle, anbefaler

vi, at den kliniker, der udfgrer revurderingen

sammen med patienten, sender en e-mail med

det opdaterede |ICLEAR-EU-skema til alle
relevante sundhedsprofessionelle.

Materiale til at registrere Igbende (re)vurderinger

ICLEAR-EU-skemaet bruges til at registrere lgbende
(re)vurderinger. ICLEAR-EU-skemaet udfyldes fgrste
gang pa hospitalet af det lungemedicinske team, og
praktiserende

en kopi udleveres til den

lege/relevante  personer i  primaersektoren.
Skemaet er tilgeengeligt i papir- og/eller digitalt
format. Hvordan skemaet anvendes, kan vaere
forskelligt pa tveers af lande og afhaenger af lokale

forhold.

Rammer for revurderingen

Revurderingen tager udgangspunkt i den plan for
pleje og behandling, der blev udarbejdet som en del
af ICLEAR-EU-interventionen (og registreret i
ICLEAR-EU-skemaet), for at se, om noget har
endret sig. Klinikeren, der udfgrer revurderingen,
minder patienten om den tidligere samtale med
teamet fra den lungemedicinske afdeling og om den
plan de sammen udarbejdede. Klinikeren beder
patienten om at reflektere over, om noget har
&ndret sig.

Eventuelle @ndringer kan tilfgjes patientens journal
(der deles pa tvaers af sektorer/involverede
sundhedsprofessionelle, hvis tilgeengeligt i jeres
lokale kontekst) og noteres i ICLEAR-EU-skemaet
(der deles med patientens praktiserende leege, hvis
det ikke er denne, der har udfgrt revurderingen).
Mgdet kan finde sted ansigt til ansigt eller over
telefonen, og kan inkorporere ICLEAR-EU-skemaets
opsummering og eventuelle medicinske detaljer om
patienten. Ligesom tidligere er der tale om en
samtale, der forgar med faelles beslutningstagning
sammen med patienten.

Regelmaessige (re)vurderinger

a) Det er vigtigt, at en indledende revurdering af
patientens ICLEAR-EU-mal for pleje og behandling,
niveauer for eskalering og Advance Care Plan
udfgres ca. 2-4 uger efter, at den oprindelige
ICLEAR-EU-plan blev udarbejdet (hvis ikke tidligere).
b) Ideelt set anvendes perioden pa 2-4 uger pa alle
patienter, der er en del af interventionen. Dette vil
sikre, at patienter har mulighed for at blive spurgt
ind til eendrede behov, som ellers ikke ville blive
taget op, og at aendringer i patientens situation,
som kan pavirke patientens praferencer, kan fglges
teet.

c) Patienterne kan bede om en revurdering tidligere
end de 2-4 uger, hvis deres behov har sendret sig
inden da.

d) Efter den fgrste, indledende revurdering, vil
Igbende (re)vurderinger primaert blive drevet af
patientens behov snarere end af en fast protokol.




Boks 2: Interventionspostkort

Interventionspostkort

Som en del af ICLEAR-EU-interventionen, vil patienten modtage et interventionspostkort efter
ICLEAR-EU-samtalerne med deres sundhedsprofessionelle.

Pa forsiden af postkortet vil patientens navn og dato for modtagelse af postkortet fremga,
sammen med en kort information om, at patienten er med i ICLEAR-EU-interventionen. Dette
omfatter en kort beskrivelse af at ICLEAR-EU-interventionen involverer en samtale om patientens
mal for pleje og behandling sammen med deres sundhedsprofessionelle.

Pa bagsiden af postkortet har patienten mulighed for at notere de vigtigste aspekter af deres
samtaler med de sundhedsprofessionelle. Dette kan anvendes til at guide eventuelle
revurderingssamtaler samt gvrige samtaler med patienten.

@ EU PAL-COPD

Clinician’s name;
Clinician’s contact details:

| am a patient enrolled in the ICLEAR-EU intervention.

IMPORTANT MEDICAL INFORMATION FOR HEALTHCARE STAFF

ICLEAR-EU is a new way of providing care for people with advanced COPD. It
helps clinicians to discuss changes in the patients’ healthcare needs and to
make appropriate plans for the future.
* This person has had a conversation about their goals of COPD care.
* The conversation typically includes a discussion of ceilings of care and
advance care planning.
* Patients and clinicians may want to reflect on these conversations and
plans as part of a review and make appropriate changes.

A record of these conversations can be found in my summary of care form/ICLEAR EU form
which has been added to [the digital platform used in your context].

On the back of this card, | have added key elements from these conversations and plans
on issues that are important to me.

info@eupal-copd.eu @ www.eupal-copd.com
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Boks 3: Eksempel — Tina og John

Forestil jer det pensionerede segtepar, Tina og John. Tina har levet med KOL
igennem de seneste 20 ar. | de sidste fem ar er hendes symptomer forveerret

og hun har haft adskillige eksacerbationer, som har fgrt til at hun blev indlagt

pa hospitalet. Under Tinas seneste indlaeggelse talte laegerne med hende om,
at hun kunne dg. Tina fik dog ikke mulighed for at drgfte, hvad der skulle ske
i tilfeelde af at hendes tilstand forveerredes. John ggr sit bedste, men han
kaemper for at klare sig derhjemme og for at drage omsorg og fglelsesmaessig
stgtte til Tina. Han fgler sig eengstelig og bange for det ukendte.

« At Tina har det sa godt som muligt med bedst mulig livskvalitet.

« At minimere hospitalsindlaeggelser og invasive procedurer gennem
effektiv symptomlindring og -kontrol af andengd, smerter og angst i
hjemmet.

« At stgtte John i at tage sig af og drage omsorg for Tina samt adressere
hans fglelsesmaessige behov.

« At udarbejde en Advance Care Plan for at skitsere Tinas gnsker og for
at retningsgive beslutningstagning i ngdsituationer i tilfaelde af at
Tina ikke selv vil vaere i stand til at kommunikere disse.

« Tina vil gerne modtage iltbehandling og medicinsk behandling i
hjemmet.

« Tina vil gerne undga invasive indgreb sasom high-flow iltbehandling,
intubering, mekanisk ventilation og hospitalsindlzeggelse.

« Tina vil gerne indlaegges for tilstande/sygdom som vil kunne
behandles, men foretraekker at vaere hjemme i den sidste del af
livet.

Dette kan vare fgrste gang, at der er blevet indledt en ACP-samtale.
Samtalen bgr tage udgangspunkt i de mal for pleje og behandling samt
niveauer for eskalering, som er blevet drgftet tidligere. Derefter bgr den
deles med de pargrende og dokumenteres ifglge lokalt geeldende
retningslinjer. ACP’en vil treede i kraft i tilfelde hvor patienten ikke
lengere selv er i stand til at kommunikere sine gnsker.
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DEL 3: ORDLISTE

Palliativ indsats

Hvis en patient har en uhelbredelig sygdom, hjlper palliativ indsats til at
sikre, at patienten har det sa godt som muligt ved at lindre smerter og
andre belastende symptomer. Dette omfatter ogsa psykologisk, social og
andelig/eksistentiel stgtte til patient og familie/pargrende. Dette kaldes en
holistisk tilgang, fordi den betragter patienten som en "hel" person, fremfor
kun at fokusere pa patientens sygdom eller symptomer.

Advance care planning

Hvad angar Advance Care Planning henviser vi til den danske overszettelse
af definitionen fra European Association for Palliative Care: "[Advance Care
Planning (ACP)] giver individer, der er i stand til at treeffe beslutninger,
mulighed for at overveje deres veerdier i livet, at reflektere over betydning
og konsekvenser af mulige haendelser pga. et alvorligt sygdomsforlgb, at
definere mal og gnsker for fremtidig pleje og behandling og at drgfte disse
med familie og sundhedsprofessionelle. [ACP] adresserer individers behov
inden for fysiske, psykiske, sociale og eksistentielle omrader. Den opfordrer
individer til at pege pa en reprasentant samt nedskrive og regelmaessigt
genoverveje gnsker, sa de tages i betragtning, hvis individerne pa et senere
tidspunkt er ude af stand til at traeffe egne beslutninger."

Mal for pleje og
behandling

Mal og prioriteter for den medicinske behandling og ¢vrig pleje og
behandling, der ydes til patienten, og som besluttes ud fra en forstaelse af
patientens veerdier og preeferencer. Eksempler pa mal for pleje og
behandling kan for eksempel vaere at have det godt, at bevare livskvalitet,
eller at dg hjemme. Mal for pleje og behandling kan drgftes som en del af
Advance Care Planning-samtaler.

ICLEAR-EU-skemaet

ICLEAR-EU-skemaet er det dokument, der anvendes i Igbet af
interventionen. Resultaterne af de tveaerfaglige ICLEAR-EU-mgder og
kommunikation med patienten og pargrende registreres i dette skema. Det
inkluderer registrering af patientens vurderede behov, drgftelser og
beslutninger. ICLEAR-EU-skemaet kan indga i patientens journal og deles
med relevante personer fra primeaersektoren, efter patienten er blevet
udskrevet fra hospitalet. Skemaet bgr ogsd anvendes ved regelmasssige
(re)vurderinger af patientens behov.

Klinisk leder og
koordinator

Den kliniske leder og koordinatoren er afggrende roller for en vellykket
implementering af interventionen pa jeres hospital. Disse roller kan enten
varetages af to forskellige sundhedsprofessionelle eller af den samme
person. Den kliniske leder er en person, der vil promovere interventionen
og fungere som leder af interventionen pa jeres hospital. Koordinatorens
ansvar er at organisere det ugentlige, tvaerfaglige ICLEAR-EU-mgde. Dette
vil omfatte planlaegning af mgdet samt at tale med medlemmer af det
lungemedicinske team for at identificere en liste over patienter, som
vurderes at have fremskreden KOL, der skal drgftes pa mgdet.
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ICLEAR-EU-teamet

Dette er teamet, der skal deltage i opleaering, som udggr ICLEAR-EUs
tveerfaglige team og som sikrer, at ICLEAR-EU-interventionen finder sted.
ICLEAR-EU-teamet bestar typisk af mindst ét medlem af det
lungemedicinske team og ét medlem af det palliative team. | praksis vil
teamet sandsynligvis omfatte flere forskellige medlemmer afhaengigt af
lokal praksis, f.eks. lungemedicinsk overlaege, palliativ leege, sygeplejersker
og @vrige sundhedsprofessionelle (f.eks. fysioterapeuter, ergoterapeuter),
plejekoordinatorer, socialradgivere, psykologer og psykiatere mv. Vi
anbefaler, at hospitalets plejepersonale ogsa inddrages. Det kan ogsa
omfatte relevante personer fra primarsektoren eller etablering af
veldefinerede kommunikationskanaler til disse. Bemaerk venligst at dette
ikke er en udtgmmende liste. Det er fleksibelt, hvem der kan involveres i
ICLEAR-EU-teamet, og vil afhange af jeres patienters behov samt af hvilke
ydelser, der er tilgeengelige i jeres omrade.

Niveauer for eskalering

En beskrivelse af, hvilken pleje og behandling, der vil blive ydet, hvis
patienten far endnu en eksacerbation af deres KOL, pa anden vis oplever
tilbagegang, eller oplever en anden medicinsk ngdsituation.

@vrige
sundhedsprofessionelle

Disse professionelle kan blandt andet omfatte ergoterapeuter, kliniske
psykologer, farmaceuter. Bemaeerk venligst, at dette ikke er en udtgmmende
liste. Enhver sundhedsprofessionel, som | mener kan vaere relevant og vigtig
i plejen og behandlingen af patienten, kan indga i teamet.

Plan for patientens
fremtidige pleje og

Planen for patientens fremtidige pleje og behandling omfatter alle
oplysninger om aktuelle mal for pleje og behandling, om Advance Care
Planning samt beslutninger vedrgrende niveauer for eskalering. Planen er
fleksibel og kan omfatte de medicinske, sygeplejefaglige, sociale,
psykologiske og/eller andelige/eksistentielle elementer af pleje og

behandling behandling, som er registreret i ICLEAR-EU-skemaet. Dette kan bade
omfatte pleje og behandling fra ICLEAR-EU-teamet og henvisning til andre
instanser. Genoplivningsstatus kan ogsa drgftes og dokumenteres.
° Dette omfatter alle, som patienten gnsker at have til stede, f.eks.
Pargrende P

familiemedlemmer, venner eller andre naertstaende til patienten.
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DEL 4: RESUME AF ICLEAR-EU-

INTERVENTIONEN

For mere detaljeret information om de enkelte
elementer i ICLEAR-EU-interventionen henvises til
Klinikervejledning til ICLEAR (Del 2).

En Ordliste kan findes i Del 3.

Hvad er formalet med ICLEAR-EU?

ICLEAR-EU er en metode til at yde pleje og
behandling af personer med fremskreden KOL. Det
starter, nar en person bliver indlagt pa hospitalet
med en eksacerbation. Formadlet er at hjxlpe
klinikere med at erkende, hvornar en palliativ
tilgang kan vaere nyttig (se definition i ordlisten).
Erkendelse af, at en person er i en fase af sin
sygdom, hvor palliativ indsats er indiceret, kan
udlgse  kommunikation med patienter og
pargrende, udvikling af faelles mal for pleje og
behandling og en forstaelse af planer for fremtidig
eskalering af pleje og behandling, Advance Care
Planning samt Igbende (re)vurderinger.

Kan vi fortsat anvende andre interventioner
sammen med ICLEAR-EU?

Jal At bruge ICLEAR-EU betyder f.eks. ikke, at | ikke
kan iveerksette behandling af andengd, bruge
medicin eller tilgange til ventilation. Jeres planer
for, hvad | skal tilbyde, kan dog sendre sig afhaengigt
af de diskussioner, som | kan have som fglge af
ICLEAR-EU-interventionen. ICLEAR-EU er beregnet
til at forbedre plejen og behandlingen, ikke at
erstatte den, da hvert medlem af det
lungemedicinske og palliative team og fra
primaersektoren medbringer deres ekspertise til at
impdekomme patientens identificerede behov.

Hvad star ICLEAR for?

ICLEAR star for:

| ("Identifying”): Identificering af palliative behov

C (“Communication”): Kommunikation baseret pa
vurderinger, der fgrer til felles mal for pleje og
behandling

LE ("Levels of
beslutningstagning for at opnda enighed om

escalation”): Faelles

niveauer for eskalering samt fremtidig pleje og
behandling

A (”"Advance”): Advance Care Planning-samtaler

R (“Review”): Lgbende (re)vurdering

Training on identification, assessing needs & delivering of Palliative
Care (PC) approach lo patients with advanced COPD

| dentification of

| PC needs

C omnmurication Shared decision

Ongoing Rwiew about goals of care +  making of Le\,rets

& PC Support sharing with patient,
family & team of Escal’aﬁcn

]_—. Advance Care ,—I

Planning

Integration of PC in respiratory team and across
hospital and home care

Vil vi blive oplaert i ICLEAR-EU-?

Ja. Fgr | begynder at tilbyde ICLEAR-EU- som en del
af dette projekt, vil vi tilbyde opleering til alle
medlemmer af jeres team under en kort (30-dages)
overgangsperiode, der finder sted i slutningen af
kontrolperioden. Efter at | er blevet randomiseret
til at vaere et interventionshospital vil oplaeringen
blive gentaget hver sjette maned. | kan invitere sa
mange personer, som | gnsker, til denne oplaering,
herunder lungemedicinske laeger, sygeplejersker og
andre fagpersoner som fysioterapeuter eller
psykologer. Det vil ogsa veere nyttigt for
medlemmer af det specialiserede palliative team at
vaere der. Kommunikation er en kernekomponent i
interventionen, og en sundhedsprofessionel fra
primarsektoren, der arbejder med patienter med
KOL, anbefales ogsa at veere til stede, enten
personligt eller online, hvis det er muligt (og hvis
tilgeengeligt i jeres lokale kontekst). Vi vil tilbyde
undervisning i alle aspekter af ICLEAR-EU-
interventionen, herunder hvordan man
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identificerer de patienter der kan deltage i
projektet, de planlagte vurderingsveerktgjer, samt
drgftelse af elementer sasom kommunikation,
handtering af samtaler om mal for pleje og
behandling og niveauer for eskalering, samt
afholdelse af Advance Care Planning-samtaler. Vi
planlaegger sammen med jer, hvem der skal udggre
medlemmerne af jeres [ICLEAR-EU-team, og
hvordan |  bedst
teammedlemmer pa hospitalet og dem, der yder

kommunikerer  mellem
pleje og behandling i hjemmet. En klinisk leder pa
jeres hospital vil overvage implementeringen af
interventionen. Hvem denne person er, fastleegges
ved starten af projektet.

Identificering

| vil identificere de personer, der bliver indlagt pa
hospitalet med en eksacerbation af deres KOL, som
har fremskreden KOL. Kriterierne i boks 1 vil blive
fulgt for at identificere personer med fremskreden
KOL. De personer, der opfylder disse kriterier, har
sandsynligvis palliative behov. Vi vil bede jer om at
vurdere palliative behov hos disse patienter og
deres pargrende ved hjalp af Edmonton Symptom
Assessment System (ESAS). Dette vil give jer en god
forstaelse for patientens og de pargrendes behov,
som tages med til drgftelse pa det ugentlige
ICLEAR-EU-mgde.

Kommunikation

Patienternes kliniske tilstand og behov vil blive
drgftet ved et ugentligt ICLEAR-EU-mgde pa
hospitalet. Ideelt set vil dette mg@de inkludere sa
mange medlemmer af teamet som muligt, inklusive
det specialiserede palliative team og helst ogsa en
repraesentant fra primaersektoren. Alle
identificerede patienter vil blive drgftet.

Under ICLEAR-EU-m@det udarbejdes en indledende
plan for patientens pleje og behandling med
formalet at skulle drgftes med patienten. Under
ICLEAR-EU-mgdet afklares det, hvem der skal drgfte
og justere denne plan i kommunikation med
patienten og dennes pargrende. ICLEAR-EU-
skemaet anvendes til at registrere disse drgftelser
og beslutninger.

Felles beslutningstagning om niveauer for
eskalering

Planen for patientens pleje og behandling vil blive
drgftet med patienten og de pargrende og justeret
efter behov. Dette omfatter beslutninger om
hvorvidt, hvordan og hvornar plejen og
behandlingen kan eskaleres ved en efterfglgende
eksacerbation. Sadanne beslutninger registreres i

ICLEAR-EU-skemaet.

Advance Care Planning (ACP)

ACP-samtaler afholdes med patienten og de
pargrende. Dette kan ske sidelgbende med
droftelsen af planen for patientens fremtidige pleje
og behandling eller helt pa et andet tidspunkt. For
nogle patienter kan dette vaere, nar de er hjemme,
og i samrad med medlemmer af deres team fra
primaersektoren.

(Re)vurdering

Over tid vil der forega en Igbende (re)vurdering af
behov. | fgrste omgang foregar dette 2-4 uger efter,
at ICLEAR-EU-planen er blevet udarbejdet sammen
med patienten; hvis ikke tidligere. Efter denne
indledende revurdering, kan patienten blive
revurderet af en sundhedsprofessional afhaengigt af
patientens behov og @nsker. Der vil vaere kontakt
mellem relevante medlemmer af teamet pa
hospitalet og i hjemmet om, hvordan | bedst yder

pleje og behandling til patienten over tid.
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BILAG 1: ICLEAR-EU-SKEMA

ICLEAR-EU-SKEMA

Kan anvendes i papirformat eller i Microsoft Word ifglge hospitalets krav.

Patientens navn: Hospitalsnummer:

Navn pa

lungemedicinsk Navn pa hospital:

overlaege:

Navn pa praktiserende Praktiserende leeges

lege: telefonnummer:

Dato for fgrste Navn pa person, der

udfyldelse: udfyldte (f@rste gang):

OPFYLDELSE AF INKLUSIONSKRITERIER af person med fremskreden KOL
Vurderingskriterier Ja/Nej Kommentarer

Spirometri (anvend seneste maling):

a. Svaer KOL: 30% < FEV1 < 50% af forventet vaerdi ELLER

b. Meget svaer KOL: FEV1 < 30% af forventet veerdi

ELLER Hgj symptombyrde:

b
a. Modified Medical Research Council (mMRC) > 2 ELLER

C
b. COPD Assessment Test (CAT) > 20 (anvend seneste
maling)

ELLER Hgjrisiko eksacerbationshistorik:

a. 2 1 eksacerbation, der fgrte til tidligere
hospitalsindlaeggelse inden for det seneste ar ELLER

b. > 1 eksacerbation, der fgrte til tidligere indlaeggelse pa
intensiv afdeling inden for det seneste ar.
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IDENTIFICERING af palliative behov
Dato for vurdering:
ESAS-vurdering:

Ja/Nej

Hvis ja, angiv venligst detaljer

Er patientens palliative behov blevet vurderet ved
hjeelp af ESAS? (Angiv venligst de vigtigste palliative
behov i punktform)

Opsummering af drgftelse pa ugentligt,
tvaerfagligt ICLEAR-EU-mgde
Dato for mgde:

Ja/Nej

Hvis ja, angiv venligst detaljer

Blev patientens prognose og en vurdering af
patientens palliative behov drgftet?

Blev der lagt en klar, forelgbig plan for pleje og
behandling? (Angiv venligst en kort opsummering i
punktform)

Skal der anmodes om ydelser fra/henvises til
primaersektoren?

Er der behov for palliativ indsats i primaersektoren?

Er der behov for Igbende pleje/behandling fra KOL-
team i primaersektoren (hvis tilgaengeligt)?

Blev det besluttet hvem, der skal tale videre med
patienten/de pargrende. Angiv venligst hvem
(l,ege/sygeplejerske/anden)

("COMMUNICATION”) Kommunikation med
patienten/de pargrende

Dato for samtale:

Navn pad person, der havde samtalen:

Ja/Nej

Hvis ja, angiv venligst detaljer

Var der en samtale om patientens forstaelse af sin
sygdom, inklusive prognose?

Blev patientens gnsker, veaerdier og livskvalitet
drgftet?




(LEVELS of ESCALATION”)

Blev NIVEAUER FOR ESKALERING af pleje og
behandling drgftet (f.eks. fravalg af
genoplivningsforsag, overflytning til intensiv
afdeling, non-invasiv ventilation mv.)

Ja/Nej

Hvis ja, angiv venligst detaljer

Var patientens pargrende involveret i disse samtaler?
Hvis ja, hvem?

Blev en plan for fremtidig pleje/behandling i tilfeelde
af sygdomsforveerring drgftet med patienten/de
pargrende (f.eks. Advance Care Plan)

Var der en samtale med patienten/de pargrende om
fravalg af genoplivningsforsgg?

Hvordan andrede pleje- og behandlingsplanen sig
efter samtalen med patienten/de pargrende,
herunder niveauer for eskalering af pleje og
behandling?

@vrige kommentarer

(“ADVANCE CARE PLAN”)

Udarbejdelse af Advance Care Plan efter samtale
med patienten/de pargrende

Dato for udarbejdelse af nedenstdaende plan:

Ja/Nej

Hvis ja, angiv venligst detaljer

Var der nogle sendringer eller anbefalinger til
&ndringer i patientens medicinske behandling efter
drgftelse med patient/pargrende?

Er der lavet en anbefaling eller vejledning til
praktiserende laege(r) vedrgrende patientens
fremtidige pleje og behandling?

Er der lavet en anbefaling eller vejledning til de
pargrende vedrgrende patientens fremtidige pleje og
behandling?

Er der behov for social stgtte i hjemmet (f.eks.
pargrende, boligaendringer/-tilpasninger)




Har der vaeret en drgftelse af, hvorvidt patienten
gnsker at blive indlagt pa hospitalet i fremtiden?

Har der veeret en drgftelse af foretrukket sted for
pleje og behandling?

Er patienten blevet henvist til

Ja/Nej Henvisningsdato:
specialiseret palliativ indsats? /Nej &

Telefonnummer til
specialiseret palliativ indsats
(hvis relevant):

Kontaktperson for specialiseret
palliativ indsats (hvis relevant):

Eventuelle kommentarer fra patienten

Dette skema skal deles med patientens praktiserende lzege. Du eller den praktiserende laege kan ogsa dele
skemaet med gvrige involverede personer fra primaersektoren, hvis det vurderes relevant og
hensigtsmaessigt. Tilfgj venligst [det lungemedicinske teams/ICLEAR-EU-koordinatorens]
kontaktinformationer, sa den praktiserende laege/@vrige relevante personer fra primaersektoren kan dele
eventuelle opdateringer fra de Ipbende (re)vurderinger af patienten.

(“Review”) Lgbende (re)vurdering af ICLEAR-EU-planen

[Bemaerk venligst, at du IKKE skal udfgre den fulde ICLEAR-EU-intervention igen — dette er en revurdering]

Ideelt set bliver patienten revurderet 2-4 uger efter at ICLEAR-EU-
Hvornar skal patienten revurderes? planen blev udarbejdet. Patienten kan blive revurderet tidligere,
hvis dennes behov har @&ndret sig.

Det forventes at dette mgde bade indeholder en refleksion over,

Hvad foregar der under hvad patienten siger og hvad der star i dennes leegenotater.
revurderingen? Eventuelle a&ndringer i planen for fremtidig pleje og behandling
noteres.

Hvem der udfgrer revurderingen vil veere afhangig af jeres lokale
Hvem udfgrer revurderingen? forhold. F.eks. vil revurderingen i England blive udfgrt af et medlem
af det lungemedicinske team eller fra primaersektoren.

Patienten kan blive revurderet ansigt til ansigt, online eller via et

Hvor foregar revurderingen?
& . telefonopkald.




Hvem er involveret i revurderingen?

Patientens pargrende opfordres til at blive inddraget i revurderingen
af patienten.

Hvordan deles revurderingen?

Hvordan revurderingen i det opdaterede ICLEAR-EU-skema deles, vil
afhaenge af lokale procedurer (f.eks. journalsystemer) og hvad der er
tilgeengeligt i jeres lokale kontekst. Hvis patientens journal ikke er
tilgeengelig for alle involverede sundhedsprofessionelle, anbefaler vi,
at den kliniker, der udfgrer revurderingen sammen med patienten,
sender en e-mail med det opdaterede ICLEAR-EU-skema til de
relevante sundhedsprofessionelle.

Dato for a&ndring:

Navn og rolle pa den person,
der udfgrer revurderingen:

Opsummering af a&ndring:

Dato for andring:

Opsummering af &ndring:

Dato for a&ndring:

Opsummering af a&ndring:

Dato for andring:

Opsummering af a&ndring:




BILAG 2: EKSEMPEL PA UDFYLDT ICLEAR-EU-SKEMA

ICLEAR-EU-SKEMA

Kan anvendes i papirformat eller i Microsoft Word ifglge hospitalets krav.

Patientens navn: Tina Smith Hospitalsnummer: 05648975
Navn pa
lungemedicinsk Dr J Patel Navn pa hospital: St Elsewhere
overlzege:
Navn pa praktiserende Praktiserende laeges
Dr V Khan
lege: telefonnummer:
Dato for fgrste 19/08/2024 Navn pa person, der | lefersk
udfyldelse: udfyldte (f@rste gang): ames, sygeplejerske

OPFYLDELSE AF INKLUSIONSKRITERIER af person med fremskreden KOL

Vurderingskriterier Ja/Nej Kommentarer

Spirometri (anvend seneste maling):

a. Sveer KOL: 30% < FEV1 < 50% af forventet veerdi ELLER Nej

b. Meget svaer KOL: FEV1 < 30% af forventet veerdi Ja FEV1 0.68L (27 %)

ELLER Hgj symptombyrde:

b
a. Modified Medical Research Council (MMRC) > 2 ELLER Ja mMMRC score: 4

C
b. COPD Assessment Test (CAT) > 20 (anvend seneste

- Nej Ikke udfgrt
maling)
ELLER Hgjrisiko eksacerbationshistorik:
a. 2 1 eksacerbation, der fgrte til tidligere | 2 indlaeggelser i lgbet af de
o a
hospitalsindlaeggelse inden for det seneste ar ELLER sidste 12 maneder

Drgftelser ved tidligere indleeggelser om, at

b. > 1 eksacerbation, der fgrte til tidligere indlaeggelse pa Nei indlaeggelse pa intensiv afdeling for intubering
el

intensiv afdeling inden for det seneste ar. og ventilation ikke er hensigtsmaessigt. Tina

forstar og er enig.




IDENTIFICERING af palliative behov

Dato for vurdering: 25/08/2024 Ja/Nej Hvis ja, angiv venligst detaljer
ESAS-vurdering:
Er patientens palliative behov blevet vurderet ved Anast g
) ) ] o o e Angst: score
hjeelp af ESAS? (Angiv venligst de vigtigste palliative Ja .
. Andengd: score 7
behov i punktform) * ¢
Opsummering af drgftelse pa ugentligt,
tvaerfagligt ICLEAR-EU-mgde Ja/Nej Hvis ja, angiv venligst detaljer
Dato for mgde:
Prognosen kan veere darlig pga. alvorlig sygdom, gentagne
Blev patientens prognose og en vurdering af indlaeggelser, 0g nu type 2 respiratorisk svigt. Sygeplejerske
. L. 5 Ja James vil tale med Tina og John om prognose samt behovet for
patientens palllatlve behov dr¢ftet' en vurdering ved det palliative team pga. den vedvarende
andengd.
. . KOL-handteringen er blevet optimeret af teamet:
Blev der lagt en klar: foreI(z)blg plan for pleJe og - Tina gnsker ikke ventilation ved fremtidige indlaeggelser
behandling? (Angiv venligst en kort opsummering i Ja + Tina foretreekker pleje 0g behandling i hjemmet
punktform) - Tina har registreret fravalg af genoplivningsforsgg
Tina er blevet henvist til palliativt team i kommunen
Tina har behov for vurdering ved ergoterapeut ift.
Skal der anmodes om ydelser fra/henvises til 1 hjselpemidler (bl.a. toiletstol).
primarsektoren?
For lgbende opfglgning og revurdering af Advance Care
Er der behov for palliativ indsats i primaersektoren? la Plan
Vil blive involveret ved behov for handtering af eventuelle
Er der behov for Igbende pleje/behandling fra KOL- akutte eksacerbationer
— - . Ja
team i primaersektoren (hvis tilgaengeligt)?
Sygeplejerske James vil drgfte ovenstaende
Blev det besluttet hvem, der skal tale videre med
patienten/de pargrende. Angiv venligst hvem Ja
(leege/sygeplejerske/anden)
("COMMUNICATION”) Kommunikation med
patienten/de pargrende
Dato for samtale: 27/08/2024 Ja/Nej Hvis ja, angiv venligst detaljer
Navn pad person, der havde samtalen:
James, sygeplejerske
leg talte om, at Tina har fremskreden sygdom og at der
Var der en samtale om patientens forstaelse af sin 1 er mulighed for at hun vil opleve yderligere forvaerring
sygdom, inklusive prOgnose? indenfor de naeste fa maneder eller ar.
Vi talte om, hvad der er vigtigt for Tina og hendes
Blev patientens gnsker, veerdier og livskvalitet I segtefaelle for at kunne udforme en Advance Care Plan
a

drgftet?




(LEVELS of ESCALATION”)

Blev NIVEAUER FOR ESKALERING af pleje og
behandling drgftet (f.eks. fravalg af
genoplivningsforsag, overflytning til intensiv
afdeling, non-invasiv ventilation mv.)

Ja/Nej

Hvis ja, angiv venligst detaljer

Var patientens pargrende involveret i disse samtaler?
Hvis ja, hvem?

la

John (Tinas eegtefeelle) og Tracey (Tinas
datter)

Blev en plan for fremtidig pleje/behandling i tilfeelde
af sygdomsforveerring drgftet med patienten/de
pargrende (f.eks. Advance Care Plan)

Ja

Var der en samtale med patienten/de pargrende om
fravalg af genoplivningsforsgg?

Ja

Ja, Tina har fravalgt genoplivningsforsgg (er

registreret).

Hvordan andrede pleje- og behandlingsplanen sig
efter samtalen med patienten/de pargrende,
herunder niveauer for eskalering af pleje og
behandling?

Ingen eendringer

@vrige kommentarer

(“ADVANCE CARE PLAN”)

Udarbejdelse af Advance Care Plan efter samtale
med patienten/de pargrende

Dato for udarbejdelse af nedenstdaende plan:

Ja/Nej

Hvis ja, angiv venligst detaljer

Var der nogle sendringer eller anbefalinger til
e&ndringer i patientens medicinske behandling efter
drgftelse med patient/pargrende?

la

Tina har tidligere keempet med non-invasiv

ventilation og gnsker ikke at fa dette igen.

Er der lavet en anbefaling eller vejledning til
praktiserende laege(r) vedrgrende patientens
fremtidige pleje og behandling?

la

| overensstemmelse med ACP-dokumentationen

Er der lavet en anbefaling eller vejledning til de
pargrende vedrgrende patientens fremtidige pleje og
behandling?

Nej

Er der behov for social stgtte i hjemmet (f.eks.
pargrende, boligeendringer/-tilpasninger)

Ja

Afventer hjeelpemidler (som beskrevet ovenfor)




Har der vaeret en drgftelse af, hvorvidt patienten

Tina vil gerne genindlaegges pa hospitalet, hvis der

L. . i i . Ja er tale om reversibel sygdom, hvor hun vil kunne
gnsker at blive indlagt pa hospitalet i fremtiden? . y9 .
blive behandlet og udskrevet igen.
Tina vil gerne modtage pleje og behandling i
Har der vaeret en drgftelse af foretrukket sted for , , , ‘ ‘ ,
la hjemmet i den sidste del af livet og vil gerne veere i

pleje og behandling?

eget hjem sa meget, som det er muligt.

Er patienten blevet henvist til
specialiseret palliativ indsats?

ja/Nej

Henvisningsdato:

Kontaktperson for specialiseret palliativ
indsats (hvis relevant):

Telefonnummer til
specialiseret palliativ indsats
(hvis relevant):

Eventuelle kommentarer fra
patienten

Dette skema skal deles med patientens praktiserende leege. Du eller den praktiserende laege kan ogsa dele

skemaet med gvrige involverede personer fra primaersektoren, hvis det vurderes relevant og
hensigtsmaessigt. Tilfgj venligst [det lungemedicinske teams/ICLEAR-EU-koordinatorens]

kontaktinformationer, sa den praktiserende laege/@vrige relevante personer fra primaersektoren kan dele

eventuelle opdateringer fra de Igbende (re)vurderinger af patienten.

(“Review”) Lgbende (re)vurdering af ICLEAR-EU-planen

[Bemaerk venligst, at du IKKE skal udfgre den fulde ICLEAR-EU-intervention igen — dette er en revurdering]

Hvornar skal patienten
revurderes?

Ideelt set bliver patienten revurderet 2-4 uger efter at ICLEAR-EU-planen
blev udarbejdet. Patienten kan blive revurderet tidligere, hvis dennes

behov har s&endret sig.

Hvad foregar der under
revurderingen?

Det forventes at dette mgde bade indeholder en refleksion over, hvad
patienten siger og hvad der star i dennes lsegenotater. Eventuelle

2&ndringer i planen for fremtidig pleje og behandling noteres.

Hvem udfgrer revurderingen?

Hvem der udfgrer revurderingen vil vaere afhaengig af jeres lokale
forhold. F.eks. vil revurderingen i England blive udfgrt af et medlem af

det lungemedicinske team eller fra primaersektoren.

Hvor foregar revurderingen?

Patienten kan blive revurderet ansigt til ansigt, online eller via et

telefonopkald.




Patientens pargrende opfordres til at blive inddraget i revurderingen

Hvem er involveret i revurderingen? .
af patienten.

Hvordan revurderingen i det opdaterede ICLEAR-EU-skema deles, vil
afhaenge af lokale procedurer (f.eks. journalsystemer) og hvad der er
tilgeengeligt i jeres lokale kontekst. Hvis patientens journal ikke er
Hvordan deles revurderingen? tilgeengelig for alle involverede sundhedsprofessionelle, anbefaler vi,
at den kliniker, der udfgrer revurderingen sammen med patienten,
sender en e-mail med det opdaterede ICLEAR-EU-skema til de
relevante sundhedsprofessionelle.

Dato for andring: 30.9.24

Navn og rolle pa den person,

der udfgrer revurderingen: Dr Rose Square, praktiserende laege

Opsummering af &endring:

Planerne er forblevet de samme. Tina har vaeret pa akutmodtagelsen pga. vejrtraekningsbesveer, men dette blev lgst og
hun blev udskrevet samme dag. Det virker til at veere angst, som er Tinas hovedproblem og hun er blev henvist til en
lokal stgttegruppe. Hun gnsker at forblive i eget hjem og neermiljg og modtage stgtte i kommunalt regi, sa vidt det er
muligt.

Dato for andring:

Opsummering af a&ndring:

Dato for a&ndring:

Opsummering af &ndring:

Dato for andring:

Opsummering af a&ndring:




(D EU PAL-COPD

Utmutatoé klinikusok

szamara az
intervencio kivitelezéséhez
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2. RESZ: RESZLETES UTMUTATO
ICLEAR-EU utmutato klinikusok szamara

ICLEAR-EU intervencio a palliativ ellatas integralasara az
el6rehaladott allapotu COPD-s betegek kezelésébe

TARTALOMIJEGYZEK

Bevezetés

Az ICLEAR-EU alkalmazasa el6tt - A team, a szerepek es a feladatok

Identification - Azon el6érehaladott allapotu COPD-s betegek azonositasa,
akik szamara varhatoan hasznos a palliativ ellatasba vetel

Communication - Kommunikacio a kezelési célokrol, és azok
megbeszélése a beteggel, a hozzatartozokkal és a teammel

Levels of escalation - K&6z6s dontéshozatal a jovdbeni kezelés
eszkalacios szintjéenek meghatarozasahoz

Advance care planning (ACP) - Ellatas el6zetes tervezése
Ongoing Review - Az ellatasi szUkségletek folyamatos felllvizsgalata

Melléklet
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BEVEZETES

Az EU PAL-COPD projekt célja egy olyan ujszeri
madszer kidolgozdsa, mellyel a palliativ és életvégi
ellatast az elSrehaladott allapoti COPD-ben
szenvedd betegek hagyomanyos kezelési
protokolljaba lehet integralni: ez az ICLEAR-EU
intervencié. Ez egy szakaszos, szolgdltatas alapuy,
multikomponens( intervenciés modell, melynek
fokuszaban a palliativ ellatasi igények korai
beazonositdsa, a  multidiszciplindris  ellatas
integracidja, a kommunikacié, az ellatas el6zetes
tervezése és a palliativ ellatasi igények folyamatos
felllvizsgdlata és menedzsmentje all. A projekt célja
a betegekkel, a hozzatartozokkal és az ellatékkal
olyan megbeszélések facilitdlasa, melyek soran egy
akcidterv  kerdl

Osszeallitasra a kdzosen

megadllapitott  jovébeli  kezelési  stratégidkra
vonatkozéan és a palliativ elldtds beépilhet a
jelenlegi és a jovGbeli kezelési stratégidk kozé.
Reményeink szerint ez jobb életmin6séghez és
kisebb - tlnetek altal okozott - teherhez vezet,
valamint csokkenti az elkeriilhet6 hospitalizacidk
szamat. Az egyes elemek alkalmazasat illetGen
lesznek eltérések a kilonb6z6 orszagok kozott, a
helyi adottsagoktél és gyakorlatoktdl fliggéen.
Tobbek kdzott bizonyos dpoldi szerepek vagy a mar
elérhet6 ellatds elGzetes tervezésére (ACP)
vonatkozd dokumentacié orszagonként
kiilonb6z6ek lehetnek. Az ICLEAR-EU intervencid a
meglévd szolgaltatasokat és gyakorlatokat egésziti

ki és nem célja azokat helyettesiteni.

Az ICLEAR-EU intervencidé egyes elemei részletes
kifejtésre keriilnek az aldbbi részekben. Az ICLEAR-
EU intervencid a kovetkezd 6t elembdl all:

I: A palliativ elldtdsi igények azonositdsa
(Identifying)

C: Felmérésen alapuld és kozés kezelési célokat
kialakito kommunikacié (Communication)

LE: Ko6zO0s dontéshozatal a jov6beni kezelés
eszkalacios szintjeinek meghatarozdsahoz (Level of
Escalation)

A: Az ellatas elGzetes tervezésének megbeszélései
(Advance Care Planning)

R: A palliativ ellatasi
fellilvizsgalata (Review) és kezelése

igények folyamatos

Training on identification, assessing needs & delivering of Palliative
Care (PC) approach to patients with advanced COPD

Edent'rﬁcalion of

| PC needs

C ommunication Shared decision

Ongoing Review about goals of care + making of Levels

sharing with patient,
family & team of Escalation

l_ Advance Care ,_I

Planning

& PC Support

Integration of PC in respiratory team and across
hospital and home care

1. dbra: Az ICLEAR-EU intervencio folyamata

AZ ICLEAR-EU ALKALMAZASA ELOTT -
A TEAM, A SZEREPEK ES A FELADATOK

A tréninget megel6z6en szilkség van egy “clinical
champion” (elhivatott klinikus) kijelolésére. Arra
vonatkozoéan nincs megkdtés, hogy ki lehet az
intervencié klinikai bajnoka. A klinikai bajnok
szerepe:

o Atludb6gyogyaszati team tagja

o« Az adott Kklinikai

intervenciot

helyszinen segiti az
o Meghatarozd szerepe van az intervencio sikeres
alkalmazasaban

o Vezet6 szerepet vallal a tidégyodgyaszati
teamben, ezzel segiti egy szervezett klinikai
tlid6gyogyaszati teammunka kialakulasat.

Szintén fontos lépés egy ICLEAR-EU koordinator

kijelolése, aki megszervezi a heti ICLEAR-EU

meetingeket, ahol feladata:

o Az ICLEAR-EU meetingek itemezése

« A tludégyogyaszati team tagjaival torténd
el6zetes  megbeszélés, melynek  soran
azonositdsra és atbeszélésre kerlilnek azok a
betegek,  akik COPD-ben
szenvednek (lasd: 1. tablazat)

o Az ICLEAR-EU kutatd csapat tagjai kozotti

kommunikacio koordinalasa

elérehaladott

o Azon személy kijelolése, aki a betegekkel és
hozzatartozodikkal beszélni fog,
» Figyel arra, hogy az ICLEAR-EU dokumentacio

S



kitdltésre keriljon és eljusson a haziorvoshoz.
» Az intervenciét bemutatd tdjékoztatd brosurat
ad a betegnek (lasd: 2. tablazat)

PELDA AZ ANGLIAI PILOT PROJEKTBOL: A pilot
projektben a klinikai bajnok egy pulmonolégus
volt a pulmonoldgiai osztalyrél. A pulmonoldgus
szerepe volt az ICLEAR-EU team meetingek
vezetése és szakorvosként informacidt nyujtani,
valamint fellgyeleti funkciét toltott be és
bevonta a kollégakat a kutatasba.

Az ICLEAR-EU koordinator szerepét egy COPD
szakdpold toltotte be a kérhazban. Amint az
intervencié elkezd6dott, a koordinator volt a
felel6s a meetingek koordindlasaért, a betegek
beazonositasaért és a kapcsolattartdsért az
orvosi teammel arra vonatkozdan, hogy mely
betegeket kell megbeszélni.

Célszer(i, hogy két kilon személy toltse be a
»Clinical champion” és az ICLEAR-EU koordindtor
szerepét, de egy személy is betdltheti mindkét
szerepet. A  kovetkez6 |épésben  javasolt
meghatdrozni, hogy kik lesznek az ICLEAR-EU
multidiszciplinaris team torzstagjai. Ez a team vesz
részt a tréningen, kialakitia az ICLEAR-EU
multidiszciplinaris teamet, és a klinikai bajnokkal
és/vagy ICLEAR koordinatorral egyitt felelGs azért,
hogy az ICLEAR-EU I|épései megvaldsuljanak. Az
ICLEAR-EU  teamnek legaldbb egy tagja
pulmonoldgus és egy pedig a palliativ ellaté csapat
tagja. A helyi gyakorlattdl fliggben tagjai lehetnek
pulmonoldgus szakorvosok, palliativ szakorvosok,
kiterjesztett hataskord d&poldk, egyéb érintett
egészséglgyi  ellatok  (lasd
egészségugyi koordinatorok, szocidlis ellaték és

szémagyarazat),
klinikai pszicholégusok, stb.. Ajanlott a helyi
apolészemélyzetet is bevonni. Szintén tagjai
lehetnek a team-nek az otthoni és/vagy alapellatok,
példaul a kozosségi pulmonoldgiai ellatd team vagy
az otthoni hospice ellaté team egy tagja, vagy
ennek hidnyaban ajanlott egy olyan jol mikodd
kommunikdciés csatorna kialakitdsa, melyen
keresztlil a meghozott dontésekrdl ezek az ellatok
tdjékoztatdst kapnak. Természetesen ez a felsorolas

nem teljes, és rugalmasan alakithaté, hogy ki legyen

az ICLEAR-EU team tagja, attol fliggéen, hogy mik a
beteg szikségletei és az adott ellatasi terileten
milyen szolgaltatdsok érhetdek el.

Az intervenciét az ICLEAR-EU teamen belill azon
egészségligyi ellatoktdl célszerl kapnia a betegnek,
akik a beteg ellatasaban egyébként is részt vesznek.
Magyarorszdgon a  kezelési  célokrol  vald
beszélgetés vezetése orvosi kompetencia. Komplex
és specialis igények esetén van lehet&ség szakellatd
teamhez tovabbkildeni a beteget. Mivel a
pulmonolégiai és palliativ kezelések a kutatasban
résztvevé orszagokban kiulénbozéek, a helyi
gyakorlatokat figyelembe véve rugalmasan kell

kialakitani az intervenciot.

PELDA AZ ANGOL PILOT PROJEKTBOL: A pilot
projektben azon egészségligyi ellatok kozott,
akik a beteggel és a hozzatartozokkal
kozvetlendil kapcsolatba léptek,  voltak
pulmonoldégusok, palliativ szakellatok és/vagy
apoldk is. A legfontosabb szempont az volt,
hogy melyik egészségligyi szakembernek volt a
legjobb kapcsolata a beteggel. A kapcsolattartd
személyek kivalasztdsara az ICLEAR-EU team
meetingen kerllt sor. A kivalasztott személy
neve az ICLEAR-EU dokumentumon rogzitésre
kerilt, 6 valt a feladat felel6sévé, és 6
dokumentdlta a beteggel/hozzatartozékkal

folytatott megbeszélések eredményeit.

Az ICLEAR-EU intervencié alkalmazasa el6tt a team
tréningen vesz részt. Ideadlis esetben ez a
pulmonolégus és palliativ ellatd szakembereknek
tartott kozds tréning. Az elsé tréning a kontroll
id6szak végén egy rovid (30 napos) atmeneti
id6szakban keril megtartasra. Ebben az id6szakban
keril sor a dolgozdk képzésére az ICLEAR-EU
intervenci6  hasznalatdra és a  megfeleld
kivitelezésre. Valamennyi, az ICLEAR-EU team tagjai
kozé bevalasztott egészségligyi ellatd szamadra
lehet6ség lesz a tréningen rész venni. Ezen
tulmenden szereptdl és poziciétdl fuggetlendl barki
szamadra, aki szdmara elényos lehet, lehetbség lesz
a tréningen részt venni. A tréning soran
megtdargyaldsra keriilnek az ICLEAR-EU intervencid

egyes elemei, valamint az intervencidhoz sziikséges



készségek. Az ICLEAR-EU intervencidés tréning
tartalma a lehet6ségek szerint hasonld lesz a
killonb6z6 kutatasi helyszineken; viszont lesz
lehet6ség azt a helyi igényekhez adaptalni. Amint az
adott helyszint intervencids helyszinné atsoroljak
(az atsorolas randomizalt mddon torténik), a képzés
hat havonta megszervezésre keril. Kilon képzési
Utmutatd készil egyrészt az intervencidhoz,
masrészt a  klinikai

vizsgalat  lefolytatdsara

vonatkozdan.

IDENTIFICATION — AZON
ELOREHALADOTT ALLAPOTU COPD-S
BETEGEK AZONOSITASA, AKIK SZAMARA
VARHATOAN HASZNOS A PALLIATIV
ELLATASBA VETEL

Az ICLEAR-EU team feladata az aldbbiakban
részletezett kritériumok alapjan el6rehaladott
allapotu COPD-s betegek azonositasa.

1. tdblazat: Az el6rehaladott COPD definicidja

1. Spirometria (FEV1)a: (a legfrissebb mérési eredmény

alapjan):
a. Sulyos COPD: 30% < FEV1 < 50% becsiilt VAGY
b. Nagyon sulyos COPD: FEV1 < 30% becsiilt

VAGY
2. Sulyos tlineti teher: .

a. Modified Medical Research Council (nMRC) > 2
VAGY

b. COPD Allapotfelmérd Teszt (CAT)c > 20 (a legfrissebb
mérési eredmény alapjan)

VAGY
3. Magas kockdazatu exacerbacios el6zmény:

a. 21 exacerbdcié, mely miatt az elmult egy év soran
korhazi felvételre keriilt sor VAGY

b. 21 exacerbdcié, mely miatt az elmult egy év soran
intenziv osztalyra kerilt a beteg.

a. Global Initiative for Chronic Obstructive Lung Disease (GOLD). Global
strategy for the diagnosis, management, and prevention of chronic
obstructive pulmonary disease: 2023 report.

b. Bestall JC, Paul EA, Garrod R,et al. Usefulness of the Medical Research
Council (MRC) dyspnoea scale as a measure of disability in patients with
chronic obstructive pulmonary disease. Thorax. 1999, 54 (7): 581-586.

c. Jones PW, Harding G, Berry P, et al. Development and first validation of
the COPD Assessment Test. Eur Respir J 2009: 34: 248-654

Idedlis esetben miel6bb megtorténik annak
meghatdrozasa, hogy a kérhazi felvételt kdvetben a
kutatasba. A
pulmonolégiai osztalyra felvett, és a pulmonoldgiai
ellatod csapat altal mas osztalyon/ambuldnsan kezelt

beteg bevalogathaté-e a

betegek is bevalogathatdak.

A BETEGEK (EDDIG FIGYELMEN KivUL
HAGYOTT) PALLIATIV ELLATASI IGENYEINEK
FELISMERESE

Bemutatas

Az ICLEAR-EU els6é komponense az el6rehaladott
allapotu COPD-ben szenved6 betegek azonositasara
fokuszal, akik fizikai, pszicholdgiai, szocialis vagy
spiritudlis/egzisztencidlis sziikségeletei eddig nem
keriiltek kielégitésre, és az elldtasuk soran a
palliativ ellatas hasznos lenne szamukra.

cel

Alapvetdé fontossagl a palliativ ellatasi igényd,
el6rehaladott allapoti COPD-s betegek azonositasa
és az, hogy id6ben a megfelel6 intervencidban
részesuljenek, mely intervencio jobb
betegkdzpontu ellatast és az életmin6ség javulasat

eredményezi.

Ki hasznalja?

Az ICLEAR-EU team a felel6se ennek a
komponensnek (lasd ICLEAR-EU team bemutatdsa
5-6. oldal).

,,,,,

eszk6zok

A vizsgalatba tortén6é bevonds utan az ICLEAR-EU
team egy pulmonolégus vagy palliativ ellatd tagja
elvégzi a palliativ ellatasi igények felmérését. A
szlikségletek felmérése az Edmonton Tinetértékel6
Skala (ESAS) segitségével torténik. A kiértékelést az
ICLEAR-EU dokumentacioban fel kell tinteni
(definiciét ldsd a Szémagyardzatban, magat a
nyomtatvanyt pedig az 1. sz. mellékletben). Az
ICLEAR-EU team egy tagja a kiértékelésrél beszamol
a heti ICLEAR-EU meetingen, ahol a beteg és a
kezelése kerll atbeszélésre. Erésen javasolt, hogy




az ESAS kitoltésére a beteggel folytatott beszélgetés
soran keriljon sor, hogy a beteg szamara ne
okozhasson gondot az értelmezés és kitoltés. A
betegeknek problémat okozhat a kérdGiv 6nadllé
értelmezése.

Fontos, hogy az el6rehaladott allapotd COPD (az 1.
taldlhato
megadllapitdsa és a palliativ ellatasi igények
felmérése (az ESAS segitségével) két kilon

tablazatban kritériumok  alapjan)

folyamat.

A heti ICLEAR-EU team meeting
a) A heti ICLEAR-EU team meeting a pulmonoldégiai
és palliativ ellatd csapat tagjainak, és - idedlis
esetben - az otthoni/alapellatok részvételével kerdl
megtartasra. ldealis esetben a meetingre személyes
formaban keril sor és lehet6ség szerint mindig
ugyanabban az id6pontban.

b) A meeting multidiszciplinaris jellege kiemelt

jelent6ségl. A beteg nem vesz részt a meetingen.

c¢) A meeting jellemzéen 1 o6ras, mely soran

korulbeliil 8 beteg kerlilhet atbeszélésre. Az

Ujrafelvételre kerllé betegek attekintésére is sor

keriilhet, valamint az otthoni ellatd teamek is

jelezhetik az altaluk ellatott betegek atbeszélésének

szikségességét. Barmely beteg, aki megfelelt a

bevalogatasi kritériumoknak és beleegyezett az

intervencidban torténé részvételbe, atbeszélésre
kerilhet. Ha sz(ikds id6keret all rendelkezésre,

prioritasként kell kezelni azokat, akiknek a

legnagyobb a kezelési igénye.

d) A kovetkez6 tipusu kérdések kerilhetnek

megbeszélésre:

o Létezik-e egy kovethetd, vilagos kezelési terv?

« Dokumentalasra kerilt-e a kezelés eszkalacids
szintje? (Ujraélesztés (DNR), intenziv osztalyra
kildés, nem invaziv |élegeztetés, stb.)

o Szlkséges-e a kezelés folytatasa az otthonaban,
példaul otthonapolas keretein belil?

e Ha elérhets, sziikség van-e barmilyen

informacidra az otthoni palliativ ellatétdl?

o Id8szer(i-e az ellatas el6zetes tervezését
atbeszélni? Amennyiben igen, kezdeményezte
mar valaki?

o Van-e sziikség szocidlis tamogatasra (pl.
gondozd, otthondpolasi team, adaptacié az
otthoni gondozashoz)?

PELDA AZ ANGOL PILOT PROJEKTBOL: A pilot
projektben az ICLEAR-EU team tagjai egy
pulmonolégus, egy COPD dapolé, egy palliativ
ellatd apold és egy otthoni dpold voltak.

A heti ICLEAR-EU meetingeket a pulmonoldgus
vezette.

A palliativ szakelldté6 az ICLEAR-EU team
meetingeken segitett beazonositani, hogy
szilkséges-e a palliativ ellatétdl barmilyen
segitség (a szerepe a projekt el6rehaladtaval
csokkent, a team egyre jartasabba valt a tlneti
terheket csokkent6 intrvencidkban). Szilikség
esetén az otthoni gondozast végz6 palliativ
ellaté teammel is felvették a kapcsolatot (pl.
életvégi ellatas a beteg otthondban).

Az ICLEAR-EU meetingek heti rendszerességliek, igy
akar egy hét is eltelhet az ICLEAR-EU meeting
megbeszélése el6tt. A betegek atbeszélésre
kertlhetnek akkor is a kovetkez6 esedékes
meetingen, ha ez id6 alatt hazabocsatottak Sket. A
legnagyobb kezelési igényl betegeket prioritassal
kell kezelni a megbeszéléseken.

PELDA AZ ANGOL PILOT PROJEKTBOL: Az
egészségligyi szakemberek esetenként informalis
modon kiértékelték a betegek palliativ ellatdsi
szikségleteit és nyomatékositottdk, hogy az
ICLEAR-EU meetingen sort kell majd keriteni a
beteg atbeszélésére és formalisan kiértékelni
helyzetiiket.

A pilot projektben a kérhazbol hazabocsatott
betegek nem keriltek atbeszélésre a heti
meetingeken; viszont, ha a beteg beazonositdsra
keriilt és a team tagja jol ismerte a beteget, sor
keriilhetett az |ICLEAR-EU meetingeken a
megbeszélésére.

Javaslatok és tovabbkiildés

a) Az ICLEAR-EU team atbeszéli a betegek kezelését
és javaslatot tesz a kezelési célokra, a kilonb6z6
kezelési opcidk eszkalacids szintjeire vonatkozdan,
valamint arra, hogy ki taldlkozzon és beszéljen a
beteggel (és a hozzatartozokkal) és dontson egy
id6leges kezelési tervvel kapcsolatban.



b) Ha szlikséges a palliativ szakellatasba torténd
utalas, ennek a helyi gyakorlatot kell kdvetnie.

COMMUNICATION - KOMMUNIKACIO
A KEZELESI CELOKROL, ES AZOK
MEGBESZELESE A BETEGGEL, A
HOZZATARTOZOKKAL ES A TEAMMEL

Definicio

A kezelési célokrol sz6l6 megbeszélés soran alapelv,
hogy a beteg szamara fontos értékeket és
preferencidkat megértsik, és ezek alapjan
keriljenek meghatarozasra a beteg szamara
nyujtott orvosi ellatasok és/vagy beavatkozasok
céljai és prioritasai. Kezelési cél lehet példaul, hogy
komfortosan érezze magat a beteg, az
életmindségének fenntartasa, vagy az, hogy a beteg

az otthondaban szeretne meghalni.

Bemutatas

Ez a komponens hangslilyozza a hatékony
kommunikacio fontossagat az ellaté teamen beliil,
valamint az egészségligyi ellatdk, a beteg és a
hozzatartozék kozott az ellatds folyamata soran.

ceél

A hatékony kommunikacié javitja az ellatas
koordindcidjat, elGsegiti a valasztott kezelési
stratégiak kidolgozdsat, és segiti a betegség,
valamint a lehetséges kezelési mdédok megértését a
beteg szamara. A hatékony kommunikacié része
egy jelz6funkcid és annak feltdrasa, hogy a beteg
szamara mi a legfontosabb, hogy a lehet6 leginkabb
személyre szabott ellatas biztositva legyen.

A megbeszélések és a meghozott dontések
dokumentalasara hasznalt eszk6z6k

Az ICLEAR-EU
feljegyzésre a megbeszélések és a meghozott

dokumentdcidban kerilnek
dontések. Létezhet rendszeresen hasznalt helyi
dokumentacié is, példaul az ellatds el6zetes
tervezésének helyi gyakorlata vagy az elGzetes
rendelkezés rogzitése. Ahol ennek jelent6sége van,
ott javasolt a helyi mddszerek haszndlata és azok
ICLEAR-EU
dokumentdciét kiegészitve. Az ICLEAR-EU team

vilagos dokumentdacidja az

feladata  megtaldlni a  leginkabb  érintett

szakembereket a  kozosségben/alapellatasban,
melyek kozlil az egyik minden esetben a haziorvos.

Az, hogy az ICLEAR-EU dokumentacio hogyan kerdl
megosztasra a haziorvossal, minden esetben a helyi
elektronikus
megosztani, hogy minél toébben

hozzaférhessenek. Tovabbi lehet6ség a korhazi

gyakorlat  flggvénye.  Célszer(

formaban

zardjelentés végére csatolni. Egyes esetekben csak
az emailes vagy telefonos kommunikacié lehet
opcid a haziorvossal vagy mas, a beteg ellatdsaért
felelés szakemberrel.

Készllt egy az ICLEAR-EU intervenciét bemutatd
informdacids lap, mely dtadhaté a betegnek, aki ezt
megoszthatja mas egyészségligyi szakemberekkel. A
hatoldalan a betegek rogzithetik a kezelési céljaikra
és a jov6ére vonatkozd terveikkel kapcsolatos
I[ényeges informdcidkat a kozos dontéshozatali
megbeszélés alapjan (tovabbi részletekért lasd a
kovetkez6 bekezdéseket). Az informacidos lap
hasznos eszkéze a kommunikaciénak és a
tervezésnek, de megjegyzendd, hogy nem hivatalos
és nem tekinthet6 jogilag kotelez6 erejl
dokumentumnak. A betegeknek tisztaban kell
lennitk azzal, hogy az informdcidos lapnak nincs
torvényi hatdlya és nem tekintheté hivatalos
iranyelvnek egy kialakult silirgGsségi helyzetben.
Célja a parbeszéd el6segitése, és annak
megkonnyitése, hogy a beteg hatékonyan tudja
vdlasztdsait az

kommunikdlni a  preferdlt

egészséglgyi ellato csapat felé.

A klinikusok k6zo6tti kommunikacio:

a) A klinikusok az ICLEAR-EU dokumentaciot
hasznaljak (lasd 1. melléklet), majd ezt kovetben
keril sor az aldbbi megbeszélésekre és
klinikai
helyszinen hasznalatos médon is megtorténhet. Ez

beszélgetésekre. A dokumentacié a

lehet a szokdsos kezelési dokumentacio (papir
alapu vagy elektronikus), mely sziikség szerint
kiegészithet6 a relevans szempontokkal.

b) Egy kiindulasi kezelési tervezet is atbeszélésre
keril a klinikusok kozott, akik ez alapjan feldllitanak
egy tobbféle kezelési utvonalat magaban foglald
tervet, azzal a céllal, hogy ez megvitatasra kerljon
a beteggel és csaladjaval.



Kommunikacio a betegekkel és a hozzatartozdkkal:
Hozzatartozdk alatt értlink barkit, akit a beteg
szeretne, ha jelen lenne. Lehetnek csaladtagok,
baratok vagy barki, a beteghez kozel allé személy.

a) Utemezésre keriil a beteggel egy (csaladi)
megbeszélés, idedlis esetben még a koérhazi
tartézkodas alatt. Ennek célja az ICLEAR-EU
meetingen  megtervezett  kiinduldsi  kezelési
tervezetnek a megvitatdsa a beteggel és a
hozzatartozdékkal, majd egy kdlcsondsen elfogadott
terv 0Osszeallitdsa. Az ICLEAR-EU team meeting
dontése alapjan a beteg szamara a legmegfelel6bb
személy kezdeményezi ezt a beszélgetést. Ez lehet
az a személy, aki a legjobban ismeri a beteget, vagy
szorosabb kapcsolatban van vele. Vagy lehet
barmely, a beteg kezelésében résztvevd
egészséglgyi szakember, példaul abban az esetben,
ha egy szakspecifikus orvosi dontés meghozatalara
van sziikség. ldealis esetben ez egy olyan személy,
aki az ICLEAR-EU tréningen részt vett.

b) Ha a beteg szeretné és hozzijarul, a
hozzatartozoék is jelen lehetnek a megbeszélésen. A
cél az, hogy egy egyittérz6 és empatikus
beszélgetés keretében keriiljon megvitatdsra az
ellatas palliativ megkozelitése és annak el6nyei.

c) A beteggel folytatott megbeszélésben résztvevd
egészséglgyi ellatéknak figyelemmel kell lennilik a
beteg arra vonatkozd jelzéseire, hogy mennyire
kivan részese lenni a dontéshozatali folyamatnak,
illetve mennyire all készen a megbeszélésre.
Amennyiben a beteg nem all készen az ilyen irdnyu
megbeszélésre, ezt minden esetben tiszteletben
kell tartani. Ideadlis esetben a megbeszélés
személyes formaban zajlik, de ha a koérhazi
tartdzkodas alatt erre nem keriilt sor, lehet6ség van
telefonon vagy videdhivason keresztil
megvaldsitani ezeket a beszélgetéseket, a helyi
gyakorlattol figgben.

d) Mi keriiljon bele a beteg kezelési tervébe? A terv

rugalmas, és az ICLEAR-EU dokumentacidban
foglaltak szerint tartalmazhatja az orvosi, apolasi,
szocialis és pszicholdgiai ellatasi elemeket. Része
lehet az ICLEAR-EU team 4dltal meghatarozott
kezelés vagy igény és szikség szerint egyéb
ellatokhoz torténd tovabbkildés. Az ujraélesztés
kérdése is megvitatasra és dokumentaldsra kerilhet
ennek a tervnek megfeleléen.

PELDA AZ ANGLIAI PILOT PROJEKTBOL: A pilot
projektben az ICLEAR-EU team dontotte el, hogy ki
legyen az a személy, aki az eszkaldciés szintekrdl
valamint az ACP megbeszélések kezdeményezésérdl
kommunikal a beteggel. A dontés esetenként mas és
mas, attol figgben, hogy melyik szakembernek van a
legjobb kapcsolata a beteggel.

A szakmak kozott nem kerilt sor mas meetingekre
az ICLEAR-EU meetingeken kivdl.

A kérhazi teamek és az otthonapoldsi teamek kozotti
kommunikacidra személyesen a heti meetingeken
otthoni
elldténak/haziorvosnak ICLEAR-EU
dokumentum segitségével. Sziikség esetén telefonos
hivasra is sor kerilt, amikor valamilyen kritikus
helyzetet kellett megbeszélni (pl. életvégi ellatas).
Az alapellatokkal/otthoni ellatdkkal, és koztik a

kertlt sor - irasban az
megklldott

haziorvossal az ICLEAR-EU dokumentacion keresztil
kerdilt sor.

A pilot projektben a haziorvosok toébbnyire nem
vették fel a kapcsolatot az ICLEAR teammel. A
betegek viszont kozvetlen kapcsolatban voltak a
COPD kezelést nyujtéd otthoni ellaté teammel, igy ha
barmilyen problémas kérdés felmerilt, a heti
meetingeken azok megyvitatdsra kerultek.

LEVELS OF ESCALATION — KOz0S
DONTESHOZATAL A JOVOBENI
KEZELES ESZKALACIOS SZINTJENEK
MEGHATAROZASAHOZ

Definicio

A kezelés eszkalacids szintjei arra vonatkoznak,
hogy milyen kezelést kap a beteg, ha egy Ujabb
COPD exacerbacidja lesz, ha rosszabbodik az
allapota, vagy ha egyéb mdas orvosi sirg@sségi
allapot |ép fel. Példaul elképzelhets, hogy a
betegnek nincs ellenére a tovabbi oxigénterapia, a
kortikoszteroidok vagy a nem invaziv lélegeztetés,
viszont nem szeretné, ha gépi lélegeztetéshez
intubdlva lenne.

Bemutatas

A beteggel torténd megbeszélés részeként a kezelés
eszkalacids szintjei is datbeszélésre kerlilnek a
beteggel/a hozzatartozdkkal.



ceél

Ez a |épés segiti a k6zos jovSbeni kezelési stratégiak
megalkotdsat, és hozzdjarul ahhoz, hogy a beteg
megértse a betegségét és a jovGbeli kezelési
lehetGségeket.

Ki hasznalja?
Ezt a komponenst az ICLEAR-EU team hasznailja.

A megbeszélések és a meghozott dontések
dokumentalasara hasznalt eszk6zok

A dontések ICLEAR-EU
dokumentacié haszndlatos. Ha a helyi gyakorlatban

feljegyzésére  az

egyéb dokumentdciot szikséges haszndlni, akkor
azok keriilnek kitoltésre.

Megadllapodas az eszkalacios szintekrol

Ezen megbeszélés vagy folyamatos kommunikacié
részeként a beteggel/hozzatartozokkal egyitt
meghatdrozasra és dokumentdlasra keriilnek az
eszkalacids szintek. Az eszkalacids szintek azt
jelentik, hogy milyen kezelést kap a beteg, ha egy
Ujabb COPD exacerbacidja lesz, ha rosszabbodik az
allapota, vagy ha egyéb mas orvosi sirg@sségi
allapot lép fel (lasd 3. tablazat). A beteg céljait
érintéen atgondoldsra keril, hogy a beteg milyen
eszkalacids szintekbe egyezik bele, tehat szeretne-e
korhazi felvételt, intenziv osztdlyra kerilést vagy
Ujraélesztést. Ezt rogziteni kell az ICLEAR-EU
dokumentaciéban és megosztani az otthoni
ellatokkal.

A beteg kezelési tervének osszeallitasa

A kilonb6z6 kezelési utakat magaban foglald
jovébeni kezelési terv (a beteg kezelési terve)
megosztasra, majd megvitatasra keril a beteggel. A
klinikusi team a beteggel koézésen meghozza a
dontést a végleges tervvel kapcsolatban, és ez az
ICLEAR-EU dokumentacidt és a korabban emlitettek
szerint a szokasos dokumentaciot is felhasznalva a
betegdokumentdcidban rogzitésre keril. A teamnek
fontoléra kell vennie, hogy az otthoni ellatas milyen
formaja (beleértve a palliativ ellatast) érheté el,
mellyel a beteg otthoni elldtdsat tdmogatni lehet.
Amint a beteg elhagyja a korhazat, ez az informacié
a helyi protokoll szerint (pl. alapellatéknak irt levél,

megosztott betegadatok révén) megosztasra kerdil.
Ennek része lehet az ICLEAR-EU dokumentacid
megosztasa is papir formaban vagy digitalisan.

Betegdokumentacid

A beteg kiegészitheti az informacids lapjat a kezelés
eszkalacids szintjeinek részleteivel. A lapot magaval
viheti és megoszthatja az otthon ellatasaban részt
vev(d egészségligyi ellatdkkal.

ADVANCE CARE PLANNING (ACP) —
ELLATAS ELOZETES TERVEZESE

Definicio

Az ellatds el6zetes tervezése lehet6vé teszi, hogy a
dontéshozatali képességiik birtokaban lévé egyének
megfogalmazzdk a szamukra fontos értékeket,
atgondoljdk, hogy ezek mit jelentenek és milyen
kovetkezményekkel jarnak kilonb6z6  sulyos

betegségallapotok bekovetkezése esetén,
meghatdrozzdk céljaikat és preferencidikat a
jov6beli orvosi terdpiakkal és az ellatassal
kapcsolatban, és megvitassdk ezeket a csaladjukkal
és az egészségligyi ellatdikkal. Az ellatas el6zetes
tervezése a fizikai, pszicholdgiai, szocidlis és
spiritudlis dimenzidkat egyarant figyelembe veszi.
Oszténzi az egyéneket arra, hogy kivalasszak azt a
személyt, aki képviselni tudja &6ket, valamint
dokumentdljak, rendszeresen felllvizsgaljak és
aktualizaljak a preferencidikat, hogy azokat
figyelembe lehessen venni akkor, amikor mar nem

tudnak 6nallé dontéseket hozni.

Bemutatas

Az ellatds elGzetes tervezése a beteggel torténd,
tobb alkalommal lefolytatott beszélgetések soran
valdsul meg. Az ICLEAR-EU-nak az ACP eleme egy
lehet6ség a beteggel (és ha jelen van, a
gondozédjaval) a beszélgetés kezdeményezésére. A

megbeszélés mélysége attdl fligg, hogy a beteg

mennyire szeretne ebben részt venni. A

beszélgetést az ICLEAR-EU team egy tagja inditja,
majd valdszinlileg az egyik otthoni ellaté fogja
folytatni, akinek ehhez a beszélgetésrél késziilt
ICLEAR-EU feljegyzés lesz segitségére. Fontos



szempont, hogy az ACP beszélgetést vezetd
személyt a beteg ismerje, és jo kapcsolatban
legyenek egymassal.

Az ellatds el6zetes tervezésérdl szold beszélgetés
kapcsolddik az eszkalacids szintekhez és a beteg
jov6ébeni kezelési tervéhez, és fontos, hogy a
beszélgetés sordn a beteg életcéljai és a kezelés
céljai is megvitatasra keriljenek.

ceél

Az ellatds el6zetes tervezése fontos lépés annak
feltdrdsaban, hogy mi a legfontosabb a beteg
szamadra, beleértve az értékeit, preferenciait és az
életcéljait. Az orvosi és kezelési lehet&ségek,
valamint a hatdsok és mellékhatasok bemutatdsaval
segitséget kaphat a beteg abban, hogy tdjékozott
dontéseket hozzon a kezelési célokrdl és a halal
valasztott helyér6l. Az értékek és preferencidk
jovébeni

figyelembevétele = meghatdrozé a

exacerbaciok kezelési tervének kialakitasahoz.

Ki hasznalja?

Ezt a komponenst a beteg elldtasaban részt vevd
ellatok, a beteg és a beteg gondozdsaban részt vevd
hozzatartozé hasznalja. Idedlis esetben a beteghez
legkbzelebb all6 és vele jé6 kommunikacios
kapcsolatban 1év6é ellatdé kezdeményezi a
beszélgetést: a palliativ ellaté team, pulmonolégus,
vagy az alapelldté. Bizonyos jogi kornyezetben
lehetnek olyan elemei a beszélgetésnek, melyeket
csak bizonyos szakemberekkel lehet folytatni (pl.

egészséglgyi szakember).

Az ellatas elG6zetes tervezésének dokumentalasara
hasznalt eszk6zo6k

Javasolt az ellatas elGzetes tervezésének meglévé
dokumentumait hasznalni: pl. el6zetes
egészséglgyi rendelkezés (nem kér Ujraélesztést),
irdnyelvek és az egyes orszdgok ellatas el6zetes
tervezésének anyagai. Az intervencié részeként
nem bocsatunk rendelkezésre ellatas el6zetes

tervezése dokumentaciot.

Milyen médon torténik a megbeszélés
Javasolt, hogy az ellatd szakember és a beteg (vagy
a beteg és a hozzatartozoék)

kozott személyes beszélgetés  formajaban
torténjenek az elldtas el6zetes tervezését érinté

megbeszélések.

Megbeszélés az ellatas el6zetes tervezésérdl

a) Az eszkaldciés szintekhez kapcsoléddan zajlik a
betegelldtas el6zetes tervezésének atbeszélése,
mely sordn a személyes preferencidk, az értékek, a
kivanalmak és az orvosi, valamint az ellatassal
kapcsolatos preferenciak is felderitésre kerilnek.

b) Sor kerilhet ra az osztalyon/a kérhazban (az
exacerbdciobol torténd feléplilés utan), vagy
amikor a beteg az otthonaba hazatér, amennyiben
nem volt id6 a beszélgetés kezdeményezésére a
kérhazi tartézkodas soran.

c) Fontos szempont, hogy az ellatds el6zetes
tervezése folyamatos megbeszélések sora, és id6vel
valtozhat a beteg kivanalmaival és preferencidival
egyltt. El6fordulhat, hogy a beteg nem szeretné ezt
a beszélgetést, és ezt tiszteletben kell tartani.

Az ellatas el6zetes tervezése (ACP) megbeszélés
levezetése

a) A beteg szdmara komfortos kornyezetben
kerliljon sor a beszélgetésre. Az egylttérzés és az
empatia fontos tényez6k a beszélgetés soran,
ahogyan a beteg megjegyzéseinek /félmondatainak
tudatositdsa és a beteggel kapcsolatos kontextudlis
szempontok is.

b) Valamennyi egészségligyi ellaténak ugyanolyan
szint(i tréningben kell részesiilnie a megbeszélések
levezetésére vonatkozdéan. A beszélgetések soran
szabadon lehet adaptalni a kiilonb6z6
kommunikdaciés megkozelitéseket az egyes betegek
sziikségleteihez és a kontextushoz igazitva.

Az els6 elldtas el6zetes tervezése megbeszélés az
ICLEAR-EU dokumentdcidoban kerll rogzitésre,
viszont a helyi gyakorlatban haszndlt ellatds
el6zetes tervezése dokumentacio is haszndlhato a

megbeszélés részletesebb dokumentalasara.

Az ellatas elGzetes tervezése (ACP) informacidinak
megosztasa

Az ellatas el6zetes tervezésének dokumentdcidja a
helyi protokoll szerint kerlil megosztasra, igy
minden érintett fél szamara hozzaférhet6 az



informacio.

PELDA AZ ANGLIAI PILOT PROJEKTBOL: A pilot
projektben az eszkaldcids szintek ideiglenesen
meghatdrozasra keriltek, ezt kovetéen a
beteggel atbeszélték Sket, majd a végsé dontés
orvosjogi szempontbél is szabalyozott mddon
keriilt meghozatalra.

Az els6 ellatds el6zetes tervezés megbeszélésre
sor kerulhet, azonban az ellatds elGzetes
tervezése tulajdonképpen folyamatos
beszélgetések sora. Miutdn a megbeszéléseket
elinditottdk, az otthoni ellaték tudtdk folytatni
az id6vel folyamatosan alakuld beszélgetéseket.
Az el6zetes elldtas tervezés megbeszéléseket a
beteg iranyitotta, és megfogalmazasra keriilt,
hogy szeretnének-e Ujra koérhazi felvételre
tervezés
helyileg
dokumentdaciot

kerdlni. Az ellatas elGzetes

megbeszélések rogzitésére a
megszokott  papir alapu
haszndltdk. Tovabbd, a betegek a korhazi
tartdzkodasuk alatt kaptak egy egészségligyi
tdjékoztaté anyagot az ellatds elGzetes
tervezésérél, hogy felkésziilhessenek a hivatalos

dokumentacidra.

ONGOING REVIEW — AZ ELLATASI
SZUKSEGLETEK FOLYAMATOS
FELULVIZSGALATA

Bemutatas

A palliativ ellatasi igények és azok ellatasanak
folyamatos fellilvizsgalatat az |ICLEAR-EU terv
kidolgozdsat kovetéen 2-4 héttel célszerl végezni,
vagy ha a beteg szikségletei indikaljak, akkor
korabban. Az Egyesilt Kirdlysagban ez a kéthetes
rutin kontrollvizsgalat soran torténik meg. Ennek
hidnydban felvessziik a kapcsolatot a beteg otthoni
ellatdjaval, hogy tegyen javaslatot a felilvizsgalat
idépontjara. Ennek az lGtemezése mas orszagokban
attél fugg, hogy van-e rutin kontrollvizsgalat a 4
hetes fellilviszgalatot megel6z6en.

A fellilvizsgdlatot elvégezhetik az egészségigyi
ellaték a kontroll latogatasok alkalmaval a
kérhazban, vagy elvégezhetd a beteg otthondban az

otthoni szakellaték altal. Az Egyesilt Kirdlysagban
az otthoni ellaték végzik ezt. Az ICLEAR-EU team az
otthoni ellatéi fellilvizsgalatot Osztonzi. A beteg
kezelési terve segitséget nyujt a felllvizsgalat
elvégzéséhez.

ceél

A kezelés és tdmogatas folyamatossaga lehetséget
ad a betegnek arra, hogy a vdlasztott helyen
részesiljon ellatasban.

Ki hasznalja?

Amennyiben lehetséges, ezt a komponenst az
otthoni elldték mikodtetik, akik lehetnek otthoni
ellatdsban dolgozd dpoldk palliativ szaktudassal, a
helyi apoldi teamek, a haziorvos, vagy barki, aki a
kérhdzbdl torténé hazabocsatds utdn a beteg
ellatasaért felel. Idedlis esetben 6k az ICLEAR-EU
team részét képezik, és lehet6ség vagy sziikség
szerint az ICLEAR-EU team meetingeken is részt
vesznek. Ha nem elérhet6 otthoni ellatoi
szolgaltatd, az ICLEAR-EU team altal kijelolt,
legmegfelel6bbnek tartott, szakember lesz a
felel6se ennek a komponensnek.

Hogyan torténik a feliilvizsgalat

Mikor torténik a beteg feliilvizsgalata? — Ideadlis
esetben a beteg fellilvizsgalatdra az ICLEAR-EU terv
Osszedllitasa utan 2-4 héttel keril sor. Amennyiben
a beteg szilikségletei valtoztak, korabbi felllvizsgalat
lehet szlikséges.

Mi torténik a feliilvizsgdlat soran? — A meeting
allapotat  érint6

e se s

reflektdl a beteg sajat

foglaltakra. A jov6beni kezelési tervre vonatkozé
valtozasok feljegyzésre keriilnek.

Ki végzi a feliilvizsgdlatot? — A beteg
felllvizsgdlatot végzd egészségligyi szakember
személye a helyi tényez6ktdl flgg. Az Egyesilt
Kirdlysagban a felllvizsgalatot végezheti a
pulmonoldgiai team vagy az otthoni ellaté team
valamely tagja.

Hol torténik a feliilvizsgalat? — A beteg
felllvizsgdlata torténhet személyes jelenléttel,
online vagy telefonos beszélgetés keretében.

Ki vesz részt a fellilvizsgalatban? — Arra batoritjuk a



hozzatartozékat, hogy vegyenek részt a beteg
feltlvizsgalataban.

Hogyan keril megosztasra? — A felllvizsgdlat
aktualizalt ICLEAR-EU
rogzitésre, annak

eredménye az
dokumentaciéban kerdl
megosztasa pedig az egyes helyszineken hasznalt
egyedi betegdokumentacids rendszerektél fliggben
torténik. Ha a betegdokumentacid nem elérheté
valamennyi egészségligyi ellatd szamara, javasolt,
hogy a beteg felllvizsgalatat végz6é klinikus
emailben kildje el az aktualizalt ICLEAR-EU
dokumentaciot az érintett egészséglgyi
szakemberek szamara.

A folyamatos nyomonkodvetés dokumentalasara
hasznalt eszkdzok

Az ICLEAR-EU dokumentacio
folyamatos fellilvizsgdlat dokumentdldsara. Az

hasznalatos a

ICLEAR-EU dokumentdciét a pulmonoldgiai team a
koérhazban tolti ki és ebbdl egy masolatot kap az
alapelldtasban dolgozéd orvos/ellaté csapat. A
formatum papir alapu és/vagy digitalis. A
dokumentdcié  formatumadnak megvalasztasa
orszagonként vagy klinikai helyszinenként valtozd

lehet.

Kivitelezés modja

A felllvizsgalat az ICLEAR-EU intervencié soran
oOsszedllitott, és az ICLEAR-EU dokumentéacidéban
rogzitett kezelési terv attekintése, azt vizsgalva,
hogy barmi valtozott-e. A fellilvizsgdlatot végz6
klinikus emlékezteti a beteget a pulmonoldgiai
teammel folytatott megbeszélésre és az ez alapjan
Osszedllitott tervre, és megkéri a beteget, hogy
jelezze, ha barmi vdltozott. Valamennyi valtozas
rogzitésre keriil a betegdokumentaciéban (ami
idedlis esetben megosztasra kerillt a pulmonoldgiai
teammel) és az ICLEAR-EU dokumentacidban (ami
megosztasra kerlil a haziorvossal, ha nem & végzi a
feltlvizsgdlatot). A felllvizsgalat megtartasra sor
keriilhet személyes jelenléti formaban vagy
telefonon, és a beszélgetés soran felhaszndlhato az
ICLEAR-EU 0sszefoglalé dokumentacidja, valamint a
beteg barmilyen orvosi adata. A fellilvizsgdlat is egy
kozos dontéshozatali megbeszélés a beteggel.

Rendszeres feliilvizsgalat

a) Fontos, hogy az ICLEAR-EU kezelési célok, az
eszkaldcids szintek és az ellatas el6zetes tervezése
elsé felllvizsgalata az ICLEAR-EU terv Osszedllitdsat
kovetben 2-4 héttel torténik, vagy elébb.

b) Idedlisan a 2-4 hetes felllvizsgalati idGszak
valamennyi, az intervenciéban résztvevé betegre
vonatkozik. Ez teszi lehet6vé, hogy a betegek
jelezzék a megvaltozott szikségleteiket (melyre
egyéb esetben nem biztos, hogy modjuk lenne), és
a beteg korlilményeiben tortént, a beteg
preferencidit befolyasold valtozasokat figyelemmel
lehessen kisérni.

c) Amennyiben a beteg szlikségletei megvaltoztak, a
kezelési szikségletek fellilvizsgalata a 2-4 hetes
id6szakndl korabban is megtorténhet.

d)Az elsé felllvizsgalatot kovetéen a folytatdlagos
fellilvizsgalatokat a beteg sziikségletei hivjak életre,

és nem protokoll szerint torténnek.
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2. tablazat: Intervenciods informdacios lap

Intervencids Informacids Lap

Az ICLEAR-EU intervencio részeként a betegek kapnak egy intervencids informacids lapot az
egészséglgyi ellatéval folytatott megbeszélést kovetSen.

A lap els6 oldalan taldlhaté a beteg neve és az a ddtum, amikor megkaptdk az informdcios lapot,
valamint annak a rovid leirdsa, hogy a beteg részt vesz az ICLEAR-EU intervencidban. Réviden
bemutatasra keril az ICLEAR-EU intervencid, valamint a beteg egészségligyi ellatdjaval folytatott
kezelési célokrdl sz616 megbeszélés.

Az informacids lap hatoldalan a betegnek lehet6sége van az egészségligyi ellatoval folytatott
beszélgetés fontos aspektusait rogziteni. Ez a tovdbbiakban haszndlhatd barmely felllvizsgalati
vagy egyéb megbeszélésen a beteggel.

Clinician’s name:
Clinician’s contact details:

@EU PAL-COPD

| am a patient enrolled in the ICLEAR-EU intervention.

e = 0 B 8 &
s s 2 @ ® & =
s o 20 @ o -

IMPORTANT MEDICAL INFORMATION FOR HEALTHCARE STAFF

ICLEAR-EU is a new way of providing care for people with advanced COPD. It
helps clinicians to discuss changes in the patients’ healthcare needs and to
make appropriate plans for the future.
* This person has had a conversation about their goals of COPD care.
* The conversation typically includes a discussion of ceilings of care and
advance care planning.
* Patients and clinicians may want to reflect on these conversations and
plans as part of a review and make appropriate changes.

A record of these conversations can be found in my summary of care form/ICLEAR EU form
which has been added to [the digital platform used in your context].

On the back of this card, | have added key elements from these conversations and plans
on issues that are important to me.

@ info@eupal-copd.eu @wum.eupal-copd.com m B @=u_pal-copd
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tdblazat: Esettanulmany - Tina és Janos

Képzeljik egy nyugdijas par, Tina és Janos helyzetét. Az elmult 20 évben Tina
COPD-vel élt, azonban az utébbi 6t évben allapota jelentésen romlott, és a

sulyos exacerbaciok miatt gyakran szorult korhazi kezelésre. A legutobbi

korhazi tartozkodds alkalmaval az orvosok arrél tajékoztattak, hogy
hamarosan meghalhat. Annak az &tbeszélésére azonban nem kapott
lehet6séget Tina, hogy mi fog torténni, ha az allapota tovabb romlik. Janos
megtesz minden téle telhetét, de nehezen boldogul az otthoni dolgokkal,
mikozben apolja Tindt, és érzelmi tdmogatast nyujt szdmdra. Szorong és
retteg az ismeretlentdl.

o Tina komfortérzetének és életmin&ségének maximalizalasa.

« Atilinetek hatékony menedzselése, Ugymint a dyspnoe, a fadjdalom és
a szorongas enyhitése otthon, mellyel a kérhazi ujrafelvételek és az
invaziv beavatkozasok szama minimalizalhaté.

« Janos tdmogatdsa a gondozdi szerepben és az 6 érzelmi
szlikségleteirdl valé gondoskodas.

o Az ellatds elGzetes tervének dsszeallitasa soran megfogalmazni Tina
kivanalmait, mely iranymutatast ad a dontések meghozatalaban,
amikor Tina mar nem lesz képes ezeket 6ndlléan kommunikalni.

Tina elfogadja az otthoni oxigénterapiat és gydgyszeres kezelést.

Tina szeretné elkeriilni az invaziv beavatkozasokat, mint példaul a nagy
aramldsu orrkanilt, az intubdlast, a gépi lélegeztetést és a kdrhazba
kerlést.

Tina elfogadja a kérhazba keriilést, amennyiben ott valamilyen konkrét
kezelést kell kapnia, de élete utolsé idGszakat otthon szeretné tolteni.

Lehetséges, hogy ez az els6 alkalom, amikor ACP megbeszélés
kezdeményezésre keriil. Ez a kordbban atbeszélt kezelési célok és az
eszkaldcids szintek alapjan torténik. Ezt kovet6en a terv megosztasra kerdil
a csaladtagokkal és a baratokkal, és a helyi iranyelveknek megfelel6en
dokumentalasra keril. Az ACP-ben foglaltak akkor Iépnek életbe, amikor a
beteg 6nalléan mar nem képes kommunikalni a kivanalmait.
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. RESZ: SZOMAGYARAZAT

Palliativ ellatas

A palliativ ellatas a fajdalom és egyéb kinzé tlinetek csillapitasa révén segit a
gyogyithatatlan betegségben szenvedd betegeknek az elérhets legjobb
életmindséget biztositani. Az ellatds része a beteg, a hozzatartozok és az
ellaték pszicholdgiai, szocidlis és spiritudlis tdmogatdsa. Holisztikus
szemléletével nem csak a betegséget vagy a tiineteket kezeli, hanem az
embert.

Az ellatas el6zetes
tervezése (ACP)

Az ellatas el6zetes tervezésére az EAPC (European Association for Palliative
Care) definicidjat hasznaljuk: “az ellatds el6zetes tervezése lehet6vé teszi,
hogy a dontéshozatali képességik birtokdban 1évé  egyének
megfogalmazzak a szamukra fontos értékeket, atgondoljak, hogy ezek mit
jelentenek és milyen kovetkezményekkel jarnak kilénb6z6 sulyos
betegségek bekdvetkezése esetén, meghatdrozzak céljaikat és
preferenciaikat a jov6beli orvosi terapiakkal és az ellatassal kapcsolatban, és
megvitassak ezeket a csaladjukkal és az egészséglgyi ellatdikkal. Az ellatas
el6zetes tervezése a fizikai, pszicholdgiai, szocidlis és spiritudlis dimenzidkat
egyarant figyelembe veszi. Oszténzi az egyéneket arra, hogy kivélasszak azt
a személyt, aki képviselni tudja 6ket, valamint dokumentaljak, rendszeresen
felllvizsgaljak és aktualizaljdk a preferencidikat, hogy azokat figyelembe
lehessen venni akkor, amikor mar nem tudnak 6nallé dontéseket hozni”.

ICLEAR-EU dokumentum

Az ICLEAR-EU dokumentum az intervencié soran hasznalt dokumentum. Az
ICLEAR-EU team meetingek, valamint a beteggel és a hozzatartozdkkal
folytatott kommunikdcid eredményei kerlilnek feltiintetésre ebben a
dokumentumban. Tartalmazza a beteg szikségleteinek és a
megbeszéléseknek a feljegyzéseit, valamint a meghozott dontéseket. Az
ICLEAR-EU dokumentum bekerilhet a beteg egészséglgyi
dokumentacidjdba és megoszthatd a kérhazbdl torténé hazabocsatds utan
az alapelldtdkkal és az otthoni ellatdkkal.

Klinikai bajnok (clinical
champion) és
koordinator

A klinikai bajnok és a koordinator alapvet6 fontossagu szerepet toltenek be
az intervencié sikeres alkalmazdsdban az adott klinikai helyszinen. A
szerepet betoltheti két kiilonboz6 egészségligyi szakember, de akar ugyanaz
is egy személyben. A klinikai bajnok az, aki el6segiti az intervenciét és 6
tekinthet6 az intervencid vezet6jének az adott klinikai helyszinen. A
koordinator feladata a heti ICLEAR-EU meeting megszervezése. Ennek része
a meeting Utemezése és kommunikaci6 a pulmonolégus teammel a
megvitatandd el6rehaladott allapotd COPD-ben szenvedd betegek
azonositasaval kapcsolatban.
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Az ellatas céljai

ICLEAR-EU Team

Eszkalaciods szintek

Egyéb érintett
egészségiligyi
szakemberek

A beteg kezelési terve

Hozzatartozok

Az orvosi ellatas és/vagy intervencid céljai és prioritdsai, meghatarozasuk a
beteg értékein és preferencidin alapszik. A kezelés céljaira példa lehet az,
hogy komfortosan érezze magat a beteg, az életminGség fenntarthato
legyen, vagy otthon szeretne meghalni. A kezelés céljainak atbeszélésére
sor keriilhet az ellatas el6zetes tervezésének megbeszélése keretében.

Az ICLEAR team vesz részt a tréningen, 6k alakitjak ki az ICLEAR-EU teamet
és felel6sek azért, hogy az ICLEAR-EU intervenciés folyamatok
megvaldsitdsra kerlljenek. Az ICLEAR-EU teamnek legaldbb egy tagja
pulmonolégus és egy pedig a palliativ elldtdé csapat tagja. A helyi
gyakorlattél fuggben tagjai lehetnek pulmonolégus szakorvosok, palliativ
szakorvosok, kiterjesztett hatdskord dpoldk, egyéb érintett egészségigyi
ellaték (lasd szomagyardzat), egészséglgyi koordinatorok, szocialis ellatdk
és klinikai pszicholégusok, stb... Ajanlott a helyi dpoldszemélyzetet is
bevonni. Szintén tagjai lehetnek a team-nek az otthoni és/vagy alapellatok,
példaul a kodzosségi pulmonoldgiai ellaté team vagy az otthoni hospice
ellatdé team egy tagja, vagy ennek hidnyaban ajanlott egy olyan jél mikodé
kommunikdcids csatorna kialakitdsa, melyen keresztil a meghozott
dontésekrél ezek az ellatdk tajékoztatast kapnak. Természetesen ez a
felsorolds nem teljes, és rugalmasan alakithato, hogy ki legyen az ICLEAR-EU
team tagja, attdl fliggben, hogy mik a beteg sziikségletei és az adott ellatasi
terlleten milyen szolgdltatasok érhet6ek el.

Annak a megallapitasa, hogy milyen kezelést kap a beteg, amennyiben egy
Ujabb COPD exacerbacidja lesz, vagy mas mdédon romlik az allapota, vagy
egyéb mas orvosi slirg6sségi ellatast igénylé allapot all fent.

Ezen szakemberek kozé tartozhat a foglalkozasterapeuta, a klinikai
pszicholégus, gyodgyszerész. Ez a lista nem teljes, barmely olyan
egészséglgyi szakember, aki relevans és fontos lehet a beteg kezelésében, a
team tagja lehet.

A beteg kezelési terve tartalmaz minden informaciot a kezelés jelenlegi
céljairol, az ellatds elGzetes tervezésérdl, és az eszkaldcids szintekre
vonatkozd dontésekrél. A terv rugalmas, és az ICLEAR-EU dokumentum ban
rogzitett médon tartalmazhat orvosi, apolasi, szocidlis, pszicholdgiai és/vagy
spiritudlis ellatasi elemeket. Része lehet az ICLEAR-EU team altal
meghatdrozott kezelés vagy a szilikség szerinti tovabbkildés mas ellatédhoz.
Az Ujraélesztés kérdése szintén atgondoldsra és rogzitésre keriilhet.

Ide tartozik barki, akinek a jelenlétét a beteg szeretné. Lehetnek
csaladtagok, baratok, vagy barki, aki kozel all a beteghez.



4. RESZ: KETOLDALAS OSSZEFOGLALO
AZ ICLEAR-EU INTERVENCIO OSSZEFOGLALOJA

Az ICLEAR-EU egyes elemeirdl részletesebb
informéacidt a Részletes Utmutatd (2. rész) tartalmaz.
A Szémagyarazat a 3. részben talalhato.

Mi az ICLEAR célja?

Az ICLEAR-EU az el6rehaladott allapotu COPD-s
betegeknek nyujtott kezelési mdd. Az intervencio
akkor indul, amikor a beteg akut exacerbdacié miatt
bekeril a kdérhazba. Az ICLEAR célja annak
felismerésében segiteni a klinikusokat, hogy mikor
lehet hasznos a palliativ ellatasi szemlélet. Amint
tudatosul, hogy a beteg a betegség azon
stddiumaban van, ahol a palliativ ellatas indikalt,
elindulhat a beteggel és a hozzatartozdkkal a
kommunikdcié, mely soran a kezelés kozos céljai, a
jovébeli kezelés eszkalacids szintjei, az ellatas
el6zetes tervezése és folyamatos felllvizsgdlata
keriilnek atbeszélésre.

Hasznalhatok mas intervenciét az ICLEAR-EU-val
egyiitt?

Igen! Az ICLEAR-EU hasznalata nem jelenti azt, hogy
ne lenne lehetdség egyéb megoldasokat javasolni
példaul a légszomj kezelésére, gyogyszert adni, vagy
a légzés elGsegitésére mas modszert alkalmazni. A
felmerilé tervek viszont az ICLEAR-EU intervencid
részeként az Utemezett megbeszélések tikrében
valtozhatnak. Az |ICLEAR-EU a kezelést nem
helyettesiteni, hanem kiegésziteni szeretné, hiszen
a pulmonoldgus, a palliativ ellaté és az otthoni
ellaté team  valamennyi tagja  hozzdjarul
szaktudasaval a betegnél azonositott sziikségletek

kielégitéséhez.

Minek a réviditése az ICLEAR-EU?

Az ICLEAR-EU a kovetkezd roviditésekbdl all 6ssze:

I — Identification: A palliativ ellatdsi igények
azonositasa.

C — Communication: Felmérésen alapuld és kozos
kezelési célokat kialakit6 kommunikacid.

LE — Levels of Escalation: Koz6s dontéshozatal a

jovébeni kezelés eszkalacids szintjeinek
meghatdrozasahoz.
A — Advance Care Planning: Ellatas el6zetes

tervezésének megbeszélései.
R — Ongoing Review: Folyamatos felllvizsgdlat.

Training on identification, assessing needs & delivering of Palliative
Care (PC) approach to patients with advanced COPD

ldentification of

| PC needs

Corimunication Shared decision

Ongoing Feview about goals of care + making of Levels

& PC Support sharing with patient, ]
family & team of Escalation

[— Advance Care ,—‘

Planning

Integration of PC in respiratory team and across
hospital and home care

Részesiilok-e képzésben az ICLEAR-EU soran?
ICLEAR
megvaldsitasa el6tt a team minden tagja részt vesz

lgen. A vizsgdlat részét képezd
egy tréningen az intervencid el6tti 30 napban.
Amint az adott helyszint intervencids helyszinné
atsoroljdk (az atsorolds randomizadlt maddon
torténik), a képzés hat havonta megszervezésre
kertil. Barki meghivhatd a tréningre, beleértve a
pulmonoldégus szakorvosokat, az apoldkat és mas
szakembereket, mint pl. a fizioterapeuta vagy
klinikai pszicholégus. A palliativ szakellaté team
tagjai szamara is hasznos lehet a részvétel. Az
intervencid lényeges része a kommunikacid, igy a
COPD-s beteget ellatd otthoni ellatd team egyik
tagjanak is javasolt bekpcsolddnia, személyesen
vagy online. Az ICLEAR-EU intervencié valamennyi
aspektusardl szé lesz a tréningen, része lesz tobbek
kozott a vizsgalatba bevdlogathatd betegek
beazonositasa, a tervezett felméré eszkozok, és a
kommunikacidés technikdk, a kezelési célok,
eszkaldciés szintek és az ellatds el&zetes
tervezésének atbeszélése.Kivalasztasra kerl, hogy
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ki lesz az adott helyen az ICLEAR-EU team tagja, és
hogyan lehet a legidedlisabban fenntartani a
kommunikdciét a koérhdazi és az otthoni ellatdk
kozott. A klinikai bajnok lesz a vezetGje az
intervenciéo megvaldsitdsanak.

Identification - Azonositas

Azon el6rehaladott allapotd COPD-s betegek
azonositasa torténik, akik COPD exacerbacidval
keriilnek korhazi felvételre. Az 1. tablazatban

taldlhaté kritériumokat kell kovetni az
elérehaladott COPD-ben szenved6 betegek

beazonositasahoz. Akik megfelelnek ezeknek a
kritériumoknak, valdsziniileg palliativ kezelési
igénnyel rendelkeznek. A betegek, valamint a
csalddi gondozd palliativ  ellatasi igényeinek
felmérése az Edmondon Tiunetértékel6 Skala (ESAS)
hasznalataval torténik. A skala jol ravilagit a beteg
és a gondozdja sziikségleteire, és ez atbeszélésre
keriilhet az ICLEAR meetingen.

Communication - Kommunikacio

A betegek klinikai allapota és sziikségleteik a heti
ICLEAR-EU meetingen kerillnek &atbeszélésre a
korhazban. Idealis esetben ezen a meetingen minél
tobb team tag vesz részt, beleértve a palliativ
szakellatd teamet és az otthoni ellatds és/vagy az
alapelldté képviseletében egy személyt. Valamennyi
azonositott beteg atbeszélésre keriil.

Az ICLEAR-EU meetingen egy el6zetes kezelési terv
keril  Osszeadllitdsra, mely ezt kovetben
megyvitatasra keril a beteggel. Az ICLEAR-EU
meeting sordn az is eldontésre keril, hogy a

beazonositott beteg elldtasa hogyan torténjen,
illetve ki fogja atbeszélni a beteggel és
hozzatartozdival a tervet, majd sziikség szerint
alakitani. A megbeszélés és a dontések az ICLEAR-
EU dokumentumban kerilnek rogzitésre.

Levels of escalation - Kodzés dontéshozatal az
eszkalacios szintekrol

A kezelési terv a beteggel és a hozzatartozékkal
atbeszélésre és sziikség szerint maédositasra kerdl,
és ennek része az a dontés, hogy hogyan és mikor,
és hogy egyaltalan eszkaldlodik-e a beteg kezelése
egy Ujabb exacerbacié soran. Ezek a dontések az

ICLEAR-EU dokumentumban kerlilnek rogzitésre.

Advance Care Planning (ACP) - Az ellatas el6zetes
tervezése

Az ACP megbeszélések a beteggel és a
hozzatartozokkal  kerllnek lefolytatasra. Ez
torténhet a kezelési terv atbeszélésével egyltt vagy
akar kulon id6pontban is. Egyes betegek esetében
erre az otthonukban kertilhet sor az alapellaté vagy
otthoni gondozd team tagjaival térténd konzultacid

soran.

Ongoing Review - Feliilvizsgalat

A sziikségletek folyamatos fellilvizsgalata torténik,
melyre elsé alkalommal az ICLEAR-EU terv beteggel
torténd Osszeallitdsa utan 2-4 héttel keril sor, vagy
sziikség szerint el6bb. A kezdeti felllvizsgalatot
kovetben a beteg sziikségletei és kivanalmai alapjan
végezhet fellilvizsgalatot az egészségligyi ellatd
szakember. A kérhazi team érintett tagjai és az
otthoni  ellatok

folyamatosan egyeztetnek

egymassal, hogy aktualisan milyen legjobb ellatast

kell nydjtani a betegnek.
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MELLEKLET: ICLEAR-EU DOKUMENTUM

ICLEAR-EU DOKUMENTUM

Papiron vagy elektronikusan Microsoft word formatumban is készlilhet a helyi kérhazi gyakorlattdl fliggben.

* Amennyiben tovabbi elemekkel sziikséges kiegésziteni a nyomtatvanyt az adott orszdg rendszeréhez igazitva, Ugy ezeket mar a kezdeti felméréskor rogziteni kell*

Beteg neve: Koérhaz telefonszama:

Tliidogyogyasz szakorvos .,
Koérhaz neve:

neve:

Haziorvos neve: Haziorvos elérhetdsége:
Datum a dokumentum A dokumentumot el6sz6r
elsé kitoltésekor: kitolté személy neve:

BEVALOGATHATOSAG - elérehaladott allapotu COPD-s betegek

Bevalogatasi kritériumok Igen/Ne Eszrevételek

Spirometria: (a legfrissebb mérési eredmény alapjan)

a. Sulyos COPD: 30% < FEV1 < 50% becsiilt VAGY

b. Nagyon sulyos COPD: FEV1 < 30% becsiilt

VAGY Sulyos tiineti teher:

b
a. Modified Medical Research Council (mMRC) > 2 VAGY

L C
b. COPD Allapotfelméré Teszt (CAT) > 20 (a legfrissebb
mérési eredmény alapjan)

VAGY Magas kockazati exacerbacids el6zmény:

a. 2 1 exacerbacio, mely miatt az elmult egy év sordn
korhazi felvételre kerilt VAGY

b. 2 1 exacerbacié, mely miatt az elmult egy év soran
intenziv osztalyra kerilt a beteg.
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A palliativ ellatasi igények AZONOSITASA
A kiértékelés datuma:
A kiértékelést végz6 személy:

Igen/Ne

Amenyiben igen, részletes kifejtés

Az ESAS értékel6 skala alapjan palliativ ellatasi igényd
a beteg?

A heti ICLEAR-EU meetingek megbeszélésének
osszefoglaldja
A meeting datuma:

Igen/Ne

Amenyiben igen, részletes kifejtés

Atbeszélésre keriilt a beteg progndzisa és a palliativ
ellatds felmérése?

Kialakitasra kertilt egy vilagos el6zetes kezelési terv?

Sziiksége lesz a betegnek elldtasra az otthonaban?

Sziikség van informacidra az otthoni ellatoktoél?

Sziikség van folyamatos otthoni COPD ellatasra?

Kijelolésre kertlt valaki, aki a tovabbiakban
kommunikal a beteggel/hozzatartozdkkal? Ki az? (Dr/
apold/egyéb)

KOMMUNIKACIO a beteggel/hozzatartozékKal

A megbeszélés datuma:
A megbeszélést vezetd személy:

Igen/Ne

Amenyiben igen, részletes kifejtés

Volt arra vonatkozdéan megbeszélés a beteggel, hogy
mi a betegsége és mi a progndzisa?

Atbeszélésre keriiltek a beteg kivanalmai, értékei és
életmindsége?




A kezelés ESZKALACIOS SZINTJEI atbeszélésre
keriiltek (pl., ujraélesztés kérdése (DNR),
intenziv osztalyra keriilés, nem invaziv
lélegeztetés stbh.)?

Igen/Ne

Amenyiben igen, részletes kifejtés

A hozzatartozdokat bevontak ezekbe a
megbeszélésekbe? Ha igen, hogyan?

Allapotromlas esetén a jovSbeni kezelés/ellatds
atbeszélésre kerlt a beteggel/hozzatartozokkal (pl.
ellatas el6zetes tervezése (ACP)?

Kerilt sor az Gjraélesztés visszautasitasara (DNAR)
vonatkozd beszélgetésre a
beteggel/hozzatartozdkkal?

Hogyan valtozott az eszkalacids szinteket is
tartalmazo kezelési terv a beteggel/hozzatartozdkkal
folytatott konzultaciét kovetéen?

Egyéb észrevételek

AZ ELLATAS ELOZETES TERVE 6sszeallitasra keriilt a
beteggel/hozzatartozékkal folytatott megbeszélést
kovetSen?

A terv elkészitésének datuma:

Igen/Ne

Amenyiben igen, részletes kifejtés

Voltak valtoztatdsok vagy valtoztatasi javaslatok a
beteg kezelési tervére vonatkozdan a
beteggel/hozzatartozokkal folytatott megbeszélést
kovetben?

Késziilt barmilyen javaslat vagy instrukcid a haziorvos
szamara a beteg jov6beli kezelésére vonatkozéan?

Késziilt barmilyen javaslat vagy instrukcio a
csaladtagok szamara a beteg jovébeli kezelésére
vonatkozdan?

Sziikséges barmilyen szocidlis tdmogatds az otthoni
ellatdshoz (pl. gondozd, adaptdcié az otthoni
korilményekhez)?




Atbeszélésre keriilt, hogy a beteg szeretne-e a

jovében kérhazba kerlni?

Atbeszélésre keriilt az ellatas valasztott helye?

Tortént tovabbkiildés palliativ
szakorvoshoz:

Igen/Ne A tovabbkiildés datuma:

A palliativ szakorvos neve vagy a
szervezet (ha tovabbkiildésre keriil):

A palliativ szakorvos
elérhetdsége (ha
tovabbkildésre keriil):

A beteg megjegyzései

A dokumentum megosztasra keriil a haziorvossal. Amennyiben elérhetd, a haziorvos vagy On megosztja
a dokumentumot az otthoni ellaté teammel. A dokumentumon fel kell tiintetni a [pulmonoldgiai
team/ICLEAR-EU koordinator] kapcsolattartasi adatait a haziorvos/otthoni ellaté csapat részére, hogy a

beteg folyamatos feliilvizsgalatanak eredményeit megoszthassak.

Az ICLEAR-EU terv folyamatos feliilvizsgalata

[Kérem, NE végezze el Ujra az egész ICLEAR-EU intervenciét — ez egy felllvizsgalat]

Mikor torténik a beteg feliilvizsgalata?

Idealmente, o doente é reavaliado entre 2 a 4 semanas apds a
elaboracgdo do plano ICLEAR-EU. Se as suas necessidades mudarem,
a revisao poderad ser antecipada.

Mi torténik a fellilvizsgdalat soran?

Espera-se que esta reunido permita a reflexdo sobre o que o
doente diz e o que esta nos respetivos registos clinicos. Devem ser
anotadas as mudancas para o futuro plano de cuidados.

Ki végzi a feliilvizsgalatot?

O profissional de saude que reavaliara o doente depende do local.
No Reino Unido, esta revisao podera ser feita por membros da
equipa de cuidados respiratdrios ou pela equipa de cuidados na
comunidade.

Hol torténik a feliilvizsgalat?

O doente pode ser reavaliado pessoalmente, online ou por
telefone.




Ki vesz részt a feliilvizsgalatban?

Incentivamos que os familiares do doente sejam envolvidos na
revisdo.

Hogyan keriil megosztasra?

A felllvizsgdlat eredménye az aktualizalt ICLEAR-EU dokumentdciéban
keriil rogzitésre, annak megosztasa pedig az egyes helyszineken
haszndlt egyedi betegdokumentaciés rendszerektdl fliggben torténik.
Ha a betegdokumentacié nem elérhet6 valamennyi egészségligyi
ellaté szamara, javasolt, hogy a beteg fellilvizsgdlatat végz6 klinikus
emailben kiildje el az aktualizalt ICLEAR-EU dokumentaciét az érintett
egészségligyi szakemberek szamara.

A madositas datuma:

A modositas 6sszefoglaldja:

A modositas datuma:

A mddositas osszefoglaldja:

A modositas datuma:

A modositas 6sszefoglaldja:

A modositas datuma:

A moddositas 6sszefoglaldja:
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Pre-interventie

Teamtraining ICLEAR-EU-interventie

Ziekenhuis start gebruik ICLEAR-EU-interventie

Interventie fase

Stap 3: Implementatie van de interventie

IDENTIFICATIE Bevestiging van gevorderde COPD

Beoordeel palliatieve zorgbehoeften

Patiéntbespreking tijdens wekelijkse ICLEAR-EU-bijeenkomst (MDO)

Doelen van zorg: niveaus van opschaling (wensen en grenzen) en mogelijk

Overeenstemming
ADVANCE care
COMMUNICEER LEVELS (niveaus)

zorgdoelenbespreking van opschaling en

met patiént (en behandelplan
familie)

planning
(proactieve
zorgplanning)
gesprekken

ICLEAR-EU-formulier voltooid en gedeeld

Doorlopende REVIEW (evaluatie) van behandelplan




DEEL 2: VOLLEDIGE HANDLEIDING
ICLEAR-EU HANDLEIDING VOOR CLIN

ICLEAR-EU interventie om palliatieve zorg te integreren
in de behandeling van mensen met gevorderde COPD

INHOUD

Introductie

Voorafgaand aan de start van ICLEAR-EU team, rollen en taken

Identificatie van mensen met gevorderde COPD die baat kunnen hebben
bij palliatieve zorg

Kennen van palliatieve zorgbehoeften

Communicatie over zorgdoelen, en het bespreken/delen ervan met
patiént, naaste(n) en het team

Gezamenlijke besluitvorming rondom mate van opschaling van
toekomstige zorg

Advance Care Planning (proactieve zorgplanning)

Doorlopende evaluatie (review) van zorgbehoeften

Referenties
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INTRODUCTIE

Het doel van het EU PAL-COPD project is om een
nieuwe methode te onderzoeken voor het
integreren van palliatieve zorg in de standaardzorg
voor mensen met gevorderde COPD: de ICLEAR-EU-
interventie. Dit is een gefaseerd, servicegericht, uit
meerdere componenten bestaand
interventiemodel, gericht op de vroege identificatie
van palliatieve zorgbehoeften, multidisciplinaire
zorgintegratie, communicatie, proactieve
zorgplanning en doorlopende evaluatie en
management van palliatieve zorgbehoeften.

Het doel is om gesprekken met patiénten, naasten
en alle zorgverleners te faciliteren om zo tot een
actieplan voor overeengekomen toekomstige
zorgstrategieén voor te bereiden en om palliatieve
zorg te integreren in huidige en toekomstige
zorgverlening. We hopen dat dit zal leiden tot een
betere kwaliteit van leven en minder symptoom
gerelateerde lasten en het verminderen van
vermijdbare  ziekenhuisopnames.  Er  zullen
verschillen zijn in hoe bepaalde elementen in elk
land worden toegepast, aangezien deze afhankelijk
zijn van wat beschikbaar of gebruikelijk is.
Bijvoorbeeld, de beschikbaarheid van bepaalde
verpleegkundige rollen of reeds bestaande
documentatie voor voorafgaande zorgplanning kan
verschillen per land.

De ICLEAR-EU interventie vult de bestaande zorg en
praktijk aan en is niet bedoeld om deze te
vervangen.

Informatie van elk element van de ICLEAR-EU
interventie wordt in de tekst hieronder
gedetailleerd weergegeven. Samenvattend bestaat
de ICLEAR-EU interventie uit vijf elementen:

I: Identificatie van palliatieve zorgbehoeften

C: Communicatie op basis van evaluatie, leidend tot
gezamenlijke zorgdoelen

LE: Gezamenlijke besluitvorming om
overeenstemming te bereiken over niveau (Level)
van opschaling (wensen en grenzen) van
toekomstige zorg

A: Proactieve zorg (Advance care) planning

gesprekken

R: doorlopende evaluatie (Review) en management
van palliatieve zorgbehoeften

Training on identification, assessing needs & delivering of Palliative
Care (PC) approach lo patients with advanced COPD

fdentiﬁcalion of

| PC needs

C ommunication Shared decision

Ongoing Heview about goals of care + making of Levels

sharing with patient,

& PC Support
family & team

of EE scalation

fﬁ dvance Care
Planning

Integration of PC in respiratory team and across
hospital and home care

Figuur 1. Het proces van de ICLEAR-EU-interventie

VOORAFGAAND AAN DE START VAN
ICLEAR-EU TEAM, ROLLEN EN TAKEN

Het is belangrijk om voorafgaand aan ICLEAR-EU
een 'clinical champion’ aan te stellen. Dit is iemand
die:

e Onderdeel is van het longteam

» De interventie promoot op de werkvloer;

o Een cruciale rol speelt voor het succesvol
implementeren van de interventie;

o Leiderschap toont ten opzichte van het
longteam en daarmee de betrokkenheid van
het klinische team bevordert.

Het is ook essentieel om iemand te benoemen als
ICLEAR-EU codrdinator van het wekelijks ICLEAR-EU
multidisciplinaire overleg (MDO).

Deze coordinator:

o Organiseert de ICLEAR-EU MDOs;

o Bespreekt en identificeert samen met het
longteam de patiénten die vergevorderde
COPD hebben (zie box 1, pagina 6);

« Coodrdineert de communicatie tussen de
verschillende leden van het ICLEAR-EU-
onderzoeksteam;

o Identificeert wie contact opneemt met de
patiént en de zorgverlener;

» Draagt zorg voor het invullen en delen van het
ICLEAR-EU formulier met de huisarts;

o Geeft patiénten een kaartje met uitleg over de
interventie waaraan ze hebben deelgenomen
(zie box 2).




VOORBEELD PILOT PROJECT: In het pilotproject
was de clinical champion een longarts op de
afdeling longgeneeskunde. De rol van de
longarts omvatte het voorzitten van de ICLEAR-
EU MDOs, het bieden van senior medisch
advies/toezicht en het betrekken van iedereen
bij het project.

De taak van coérdinator werd uitgevoerd door
een gespecialiseerd COPD-verpleegkundige in
het ziekenhuis. Deze verpleegkundige was
verantwoordelijk voor het codrdineren van de
ICLEAR-EU- MDOQ’s, het identificeren van
patiénten, en het afstemmen met het medische
team welke patiénten dienden te worden
besproken.

Hoewel we aanraden om twee verschillende
mensen aan te wijzen als clinical champion en
ICLEAR-EU-coordinator, kunnen deze twee rollen
door dezelfde persoon worden vervuld. Vervolgens
adviseren we te bepalen welke personen tot de
kern van het multidisciplinaire ICLEAR-EU-team
horen. Dit team volgt de ICLEAR-EU-training en
draagt zorg voor de processen rondom en
communicatie met de ICLEAR-EU clinical champion
en/of ICLEAR-EU coérdinator. Het ICLEAR-EU-team
bestaat uit ten minste één lid van het longteam en
één lid van het palliatieve zorgteam. In de praktijk
zal het team waarschijnlijk uit verschillende leden
bestaan, afhankelijk van de lokale praktijk, bijv. een
longarts, een arts palliatieve zorg, verpleegkundig
specialisten, en paramedici (bijv. fysiotherapeuten,
ergotherapeuten), zorgcoodrdinatoren,
zorgverleners uit het sociale domein, psychologen
en psychiaters, etc. We raden aan om ook
verplegend personeel van de locatie te betrekken.
Er kunnen ook mensen uit de eerstelijnszorg
betrokken worden, zoals een lid van het long- of
palliatief wijkteam. Houd er rekening mee dat dit
geen uitputtende lijst is. Wie betrokken kan worden
bij het ICLEAR-EU-team is flexibel en zal gebaseerd
zijn op de behoeften van uw patiénten en de bij het
ICLEAR-EU-team is flexibel en zal gebaseerd zijn op
de behoeften van uw patiénten en de
beschikbaarheid.

VOORBEELD PILOT PROJECT: In de pilot
bestonden de zorgprofessionals die contact
hadden met patiént en familie uit longartsen,
leden van het consultteam palliatieve zorg en
verpleegkundigen. Daarbij was het cruciaal dat
het een zorgprofessional betrof die al een
zorgrelatie met de patiént had. Welke
zorgprofessional deze rol op zich nam, werd
tijdens het MDO per patiént afgesproken. De
naam van de betreffende professional werd
genoteerd op het ICLEAR-EU-formulier, zodat
de verantwoordelijkheid voor deze taak was
vastgelegd, inclusief het noteren van wat er uit
het gesprek met de patiént en familie kwam.

ICLEAR-EU-team zouden de

zorgprofessionals die de patiént al in zorg

Binnen het

hebben/behandelen, ook degenen moeten zijn die
de interventie aan de patiént leveren. Verwijzing
naar een gespecialiseerd team is mogelijk als de
zorgbehoeften te complex of specialistisch zijn.
Tussen de deelnemende landen zal de
zorgverlening binnen de long- en palliatieve zorg
verschillen. Binnen deze studie is er ruimte voor
flexibiliteit om de ICLEAR-EU-interventie aan te
passen aan de lokale zorgcontext. In sommige
landen kunnen alleen artsen met de patiént praten
over de zorgdoelen.

ICLEAR-EU-interventie

ontvangen betrokken teams een training. Idealiter

Voorafgaand aan de

is dit een gezamenlijke training voor zowel het long-
als het palliatieve zorgteam. Hiervoor is een aparte
handleiding beschikbaar. De training wordt gegeven
tijdens de (30-daagse) transitieperiode, gepland
aan het eind van de controlefase. Deze
transitieperiode is bedoeld om het personeel te
trainen in het gebruik van de ICLEAR-EU-interventie
en om goede implementatie te waarborgen. Aan
elke zorgprofessional die deel uitmaakt van het
ICLEAR-EU-team zal de
aangeboden.

training  worden

Daarnaast kunnen anderen
deelnemen, die baat kunnen hebben bij deze
training, ongeacht hun zorgrol of senioriteit. Tijdens
deze training worden de componenten en

vaardigheden die nodig zijn om de ICLEAR-EU



interventie ICLEAR-EU uit te voeren, behandeld.De
inhoud van de deze training zal zo consistent
mogelijk gegeven worden op de verschillende
locaties binnen een land maar dit kan altijd worden
aangepast naar wat gangbaar is op locatie. Als je
eenmaal gerandomiseerd bent als interventiegroep,
wordt de training elke zes maanden herhaald. Er
komt een aparte trainingshandleiding zijn voor de
interventie en voor het uitvoeren van de stepped
wedge trial.

IDENTIFICATIE VAN MENSEN MET
GEVORDERDE COPD DIE BAAT KUNNEN
HEBBEN BlJ PALLIATIEVE ZORG

Het ICLEAR-EU-team wordt gevraagd mensen met
vergevorderde COPD te identificeren aan de hand
van de criteria beschreven in Box 1.

Box 1. Definitie van gevorderde COPD

1. Spirometrie (FEV1)a (gebruik meest recente meting):
a. Ernstige COPD: 30% < FEV1 < 50% voorspeld OF
b. Zeer ernstige COPD: FEV1 < 30% voorspeld

OF

2. Hoge symptoomlast: b

a. Aangepaste Medical Research Council (mMMRC) > 2 OF
b. COPD Assessment Test (CAT)C> 20 (gebruik meest

recente beoordeling)

OF
3. Geschiedenis van hoog risico op exacerbaties:

a. 2 1 exacerbatie die in het afgelopen jaar tot
ziekenhuisopname heeft geleid OF

b. > 1 exacerbatie die in het afgelopen jaar tot IC
opname heeft geleid.

a. Global Initiative for Chronic Obstructive Lung Disease (GOLD). Global strategy for
the diagnosis, management, and prevention of chronic obstructive pulmonary
disease: 2023 report.

b. Bestall JC, Paul EA, Garrod R,et al. Usefulness of the Medical Research Council
(MRC) dyspnoea scale as a measure of disability in patients with chronic
obstructive pulmonary disease. Thorax. 1999, 54 (7): 581-586.

c. Jones PW, Harding G, Berry P, et al. Development and first validation of the
COPD Assessment Test. Eur Respir J 2009: 34: 248-654

Idealiter worden mensen met vergevorderde COPD

zo  snel mogelijk  na ziekenhuisopname

geidentificeerd als potentiéle deelnemers voor deze

studie. Ze zijn onder zorg van het longteam, maar
kunnen ook op een andere afdeling dan de
longafdeling liggen. Wanneer zij akkoord zijn met
deelname aan dit onderzoek, kan er gestart worden
met de ICLEAR-EU-interventie.

KENNEN VAN PALLIATIEVE
ZORGBEHOEFTEN

Beschrijving
Het eerste onderdeel van de ICLEAR-EU richt zich
op het identificeren wvan
vergevorderde COPD met zorgbehoeften op de
psychologische,

individuen met
fysieke, sociale of
zingevingsdimensies. Om die reden kunnen ze baat
hebben bij palliatieve zorg.

Rationale

Het identificeren van patiénten met vergevorderde
COPD die zich in de palliatieve fase van hun ziekte
bevinden is essentieel om tijdige en passende
interventies aan te kunnen bieden. Deze
interventies kunnen bijdragen aan betere en
passender zorg die is afgestemd op de patiént en

verbetering van hun kwaliteit van leven.

Voor wie

Het ICLEAR-EU-team is verantwoordelijk voor dit
onderdeel. (zie de uitleg over het ICLEAR-EU-team
op pagina 5, paragraaf 2).

Het ICLEAR-EU-team omvat ten minste één lid van
het longteam en één lid van het consultteam
palliatieve zorg. In de praktijk zal het team
waarschijnlijk bestaan uit verschillende leden van
verschillende disciplines (afhankelijk van hoe de
zorg is ingericht). Een aantal voorbeelden van wie in
dit team zouden kunnen passen: longarts,
palliatieve zorgarts, verpleegkundig specialisten,
paramedici (fysiotherapeut en ergotherapeut),
zorgcoodrdinatoren, etc. Er wordt aangeraden om
ook verpleegkundigen uit het ziekenhuis te
betrekken. Ook kunnen mensen vanuit de
eerstelijnszorg betrokken worden. Hierbij valt te



denken aan een eerstelijns longverpleegkundige,
eerstelijns palliatieve zorgexperts, de huisarts en/of
praktijkondersteuner.

Materialen om palliatieve zorgbehoeften te
achterhalen

Een lid van het ICLEAR-EU-team bepaalt zo snel
mogelijk na het includeren van de patiént de
palliatieve  zorgbehoeften. Deze  palliatieve
zorgbehoeften worden beoordeeld aan de hand
van de Edmonton Symptom Assessment Scale
(ESAS). De beoordeling wordt genoteerd op het
ICLEAR-EU-formulier (zie Begrippenlijst voor een
definitie en Appendix voor het formulier). ICLEAR-
EU. Deze beoordeling wordt door een ICLEAR-EU-
teamlid ingebracht tijdens de wekelijkse ICLEAR-EU-
teamvergadering om de beoordeling en de patiént
te bespreken met alle teamleden. We raden sterk
aan om de ESAS in te vullen tijdens een gesprek
met de patiént om er zeker van te zijn dat de
patiént in staat is deze in te vullen/te
beantwoorden. Sommige patiénten kunnen zich
zorgen maken over hun niveau van geletterdheid.

Let op: het identificeren van vergevorderde COPD
(middels de criteria in Box 1) en de beoordeling
(middels de ESAS) van de palliatieve zorghehoeften
zijn twee afzonderlijke processen.

Wekelijkse ICLEAR-EU-teamvergadering (MDO)
ICLEAR-EU-
waarbij

a) Wekelijks wordt er een
teamvergadering (MDO) gehouden
tenminste de leden van het longteam en het team
palliatieve zorg aanwezig zijn. Daarnaast wordt
aanbevolen dat de andere deelnemers hierbij ook
aanwezig zijn. Deze vergaderingen worden bij
voorkeur face-to-face gehouden, en indien mogelijk
op een vast moment in de week.

b) De vergadering is multidisciplinair. Hierbij zijn
geen patiénten aanwezig.

Bij voorkeur is de lengte van de bespreking
dusdanig, dat er 15 minuten per patiént
beschikbaar is. Dit is gebaseerd op 15 jaar ervaring
elders in Nederland. Daarnaast worden de eerder
(her)opgenomen

patiénten  geévalueerd, de

patiénten die voldoen aan de inclusiecriteria en

toestemming hebben gegeven voor deelname aan
de interventie. Indien er (te) weinig tijd is, kan de
prioriteit van bespreken gelegd worden bij degenen
die de grootste vastgestelde zorgbehoeften
hebben.

c) Vragen die gesteld kunnen worden zijn onder
andere:

« Is er een duidelijk zorgplan?

« Is het niveau van opschaling gedocumenteerd?
(DNA-CPR, escalatie naar de intensive care unit,
niet invasieve ventilatie etc.)

« Welke huisarts en eerstelijnszorg/thuiszorg is
nodig?

e Is er input nodig vanuit eerstelijns palliatieve
zorgexperts?

« Is een gesprek over proactieve zorgplanning
passend? En zo ja: is deze gestart?

« Is er ondersteuning vanuit het sociaal wijkteam
nodig? Bijvoorbeeld zorg of aanpassingen in
huis etc.

VOORBEELD PILOT PROJECT: In het pilotproject
bestond het ICLEAR-EU-team uit een longarts,
een COPD-verpleegkundige, een palliatieve
zorgverpleegkundige en een
wijkverpleegkundige.

De multidisciplinaire ICLEAR-EU-bijeenkomsten
werden geleid door de longarts.

De bijdrage van de palliatieve zorg specialisten
aan de multidisciplinaire teambijeenkomsten
was het identificeren van de noodzaak
tot/behoefte aan specialistische palliatieve
inbreng (wat afnam gedurende het project
omdat het team meer vaardigheden kreeg in
interventies voor symptoombestrijding). Ze
zorgden ook voor verbinding met het palliatieve
zorgteam in de gemeenschap indien nodig
(bijvoorbeeld als zorg aan het einde van het
leven thuis vereist was).

ICLEAR-EU-MDOs
plaatsvinden, kan het voorkomen dat er een week
overheen gaat voordat de volgende bespreking

Aangezien de wekelijks

plaatsvindt. De patiénten kunnen nog steeds
worden besproken tijdens de volgende vergadering
ondanks dat ze al zijn ontslagen uit het ziekenhuis.



De patiént met de grootste zorgbehoefte krijgt
voorrang bij de bespreking.

VOORBEELD PILOT PROJECT: In het pilotproject
deden zorgprofessionals soms
beoordelingen van de palliatieve zorgbehoeften

informele

van patiénten en benadrukten dat deze
besproken moesten worden in de ICLEAR-EU-
bijeenkomst, waar een meer formele
beoordeling werd gemaakt.

In het pilotproject werden ontslagen patiénten
niet besproken in de wekelijkse MDOs. Echter,
als de patiénten geidentificeerd zijn en een
teamlid de patiént goed kent, kunnen deze
patiénten besproken worden in de wekelijkse

ICLEAR-EU-MDOs.

Aanbevelingen en doorverwijzingen

a) Het ICLEAR-EU-team bespreekt de zorg voor
betreffende patiénten op het gebied van
zorgdoelen, niveaus van opschaling van de
verschillende behandelopties, en welke
zorgverlener het voorlopige zorgplan bespreekt
met patiént (en naasten).

b) Indien een verwijzing naar een team palliatieve
zorg noodzakelijk is volgens de richtlijnen, dan zal

dit worden gevolgd.

COMMUNICATIE OVER ZORGDOELEN,
EN HET BESPREKEN/DELEN ERVAN
MET PATIENT, NAASTE(N) EN HET
TEAM

Definitie

Gesprekken over zorgdoelen zorgen ervoor dat de
doelen en prioriteiten van medische zorg en/of
interventies voor de patiént worden bepaald op
basis van inzicht in de waarden en voorkeuren van
de patiént. Voorbeelden van zorgdoelen kunnen
bijvoorbeeld zijn: comfortabel zijn, behoud van
kwaliteit van leven, of thuis sterven.

Beschrijving
Dit onderdeel benadrukt het belang van effectieve
communicatie gedurende het zorgtraject binnen

het zorgteam, tussen zorgprofessionals, en met de
patiént en diens naaste(n).

Rationale
verbetert de
zorgcoodrdinatie, bevordert de ontwikkeling van

Effectieve communicatie
overeengekomen toekomstige zorgstrategieén en
verbetert het begrip van de patiént over haar/zijn
ziekte en toekomstig ziektemanagement. Effectieve
communicatie omvat het signaleren en verkennen
van wat het belangrijkste is voor de patiént
(essentiéle patiéntcontext) om zo persoonsgerichte
zorgverlening te optimaliseren.

Voor wie

Dit onderdeel is bedoeld voor het ICLEAR-EU
multidisciplinaire team en de professionals die
betrokken zijn bij de zorg voor de patiént, de
patiént en diens mantelzorger.

Materialen om de gesprekken en beslissingen vast
te leggen

Het ICLEAR-EU-formulier (zie appendix) wordt
gebruikt om de gesprekken en besluiten vast te
leggen. Er kunnen ook lokale formulieren worden
gebruikt, zoals een specifieke aanpak voor
proactieve zorgplanning of het vastleggen van
wilsverklaringen. Het wordt zelfs aanbevolen om
lokaal of landelijk materiaal naast het ICLEAR-EU-
formulier te gebruiken, indien relevant en passend,
als dit documentatie faciliteert. Het ICLEAR-EU
team probeert om de meest relevante
professionals in de eerste lijn te identificeren,
waaronder altijd de huisarts. Hoe het ICLEAR-EU
formulier gedeeld dient te worden met de huisarts
hangt af van hoe dit bij u georganiseerd is. Het kan
ook toegevoegd worden aan het einde van de
ontslagbrief. Soms kan een email of telefonische
overdracht aan de huisarts of andere relevante
zorgprofessionals de beste optie zijn.



We hebben een briefkaart ontwikkeld die de
ICLEAR-EU-interventie
meegegeven worden aan de patiént zodat deze die

uitlegt. Deze kan

zelf kan delen met andere zorgprofessionals. Op de
achterkant kan de patiént relevante informatie
m.b.t. zorgdoelen en toekomstige zorgplannen
noteren, gebaseerd op het gezamenlijk
besluitvormingsgesprek (zie de volgende
paragrafen voor meer details). Hoewel deze
briefkaart een bruikbaar hulpmiddel voor de
communicatie en zorgplanning kan zijn, is het geen
wettelijk bindend document. Patiénten zouden hier
bewust van moeten zijn. Het kan dan ook niet
gebruikt worden als een formele wilsbeschikking in
acute situaties. Het is bedoeld om de gesprekken te
faciliteren en te verzekeren dat de voorkeuren van
de patiént effectief gecommuniceerd worden

binnen het zorgteam.

Communicatie door en tussen zorgverleners

Clinici gebruiken het ICLEAR-EU-formulier (appendix
1) om zowel stap 1 (ldentificatie — resultaten van de
teamdiscussies), de gesprekken en discussies hierop
volgend te documenteren. Hiervoor kan echter ook
de gebruikelijke methode van die betreffende
zorglocatie gebruikt worden, zoals het elektronisch
patiéntendossier waar zo nodig voor ICLEAR-EU
relevante velden aan worden toegevoegd. Een
behandelplan wordt opgesteld (papier of
elektronisch) en wordt zoals hierboven beschreven
gedocumenteerd.

Een voorlopig patiéntmanagementplan wordt
binnen het zorgteam besproken, waarbij een
voorstel voor een zorgplan met mogelijke
zorgscenario's wordt opgesteld, met de intentie om
dit met patiént en naaste te bespreken.

Communicatie met de patiént en naaste(n)

Onder ‘naaste(n) verstaan we elke persoon die de
patiént graag erbij wil hebben. Dit kunnen
familieleden, vrienden of anderen zijn die dicht bij
de patiént staan.

a) Er wordt een afspraak met de patiént gepland
om het zorgplan te bespreken, liefst nog tijdens de
ziekenhuisopname. Het doel van dit gesprek is om
de tijdens de ICLEAR-EU bijeenkomst gemaakte

zorgplannen te bespreken met patiént en diens
naaste(n) en om zo tot een gezamenlijk plan te
komen. Het gesprek wordt gestart door de meest
geschikte persoon voor die patiént, zoals
overeengekomen tijdens de ICLEAR-EU meeting.
Soms kan het ook een specifieke professional zijn
die een element van de zorg leidt, bijvoorbeeld als
er specifieke medische besluitvorming nodig is.
Idealiter is het iemand die de ICLEAR-EU-training
heeft bijgewoond.

b) Wanneer de patiént het wenst, toestemming
geeft en het passend is worden ook naasten van de
patiént uitgenodigd. Het doel hiervan is om een
sensitief en compassievol gesprek te voeren over
palliatieve zorg die mogelijk passend is voor deze
patiént.

c) De zorgprofessional(s) die dit gesprek met de
patiént voert moet goed aftasten en alert zijn of de
patiént betrokken wil zijn in dit
besluitvormingsproces en toe is aan dergelijke
gesprekken. Indien de patiént hier niet aan toe is,
dient dit gerespecteerd te worden. Idealiter vindt
dit gesprek face-to-face plaats, maar het is ook
mogelijk om dit telefonisch of middels videobellen
te doen.

d) Wat wordt er opgenomen in het zorgplan? De

inhoud van het plan is afgestemd op de patiént en
kan zowel medische, verpleegkundige, sociale zorg,
psychologische zorg als zingevingszorgelementen
omvatten. Dit is vastgelegd in het ICLEAR-EU-
formulier. In dit plan kan de zorg vanuit het ICLEAR-
EU-team staan alsmede doorverwijzingen naar
andere instanties of de reanimatiestatus (mits
besproken) als onderdeel van dit plan.




VOORBEELD PILOT PROIJECT: Binnen het pilotproject
besliste het multidisciplinaire team wie het gesprek
met de patiént zou voeren over belangrijke
zorgbeslissingen en het plannen van de proactieve
zorg. Deze beslissing werd per individueel geval
genomen, waarbij gekeken werd welke zorgverlener
de beste band had met de betreffende patiént: wie
het meest geschikt leek om een effectieve en
comfortabele communicatie met de patiént te
hebben.

Er waren geen andere formele bijeenkomsten
tussen de verschillende zorgdisciplines die
betrokken waren bij de zorg voor de patiént,
behalve tijdens de ICLEAR-EU-bijeenkomsten.

De communicatie tussen ziekenhuisteams en het
wijkteam vond direct tijdens de wekelijkse ICLEAR-
EU-bijeenkomsten plaats.
schriftelijk vastgelegd op het ICLEAR-EU-formulier,
dat vervolgens bij ontslag van de patiént naar het
thuiszorgteam of de huisarts werd gestuurd. Als er
op het moment van ontslag kritieke zaken waren die
aandacht nodig hadden (zoals zorg de einde
levenszorg), dan werd er soms een telefoongesprek
georganiseerd om deze zaken direct te bespreken.
Dit systeem zorgde ervoor dat belangrijke informatie
efficiént werd gedeeld en dat er indien nodig snel

Informatie werd

actie kon worden ondernomen.

Communicatie tussen het ICLEAR-EU- en wijkteam,
inclusief huisartsen, vond plaats via het ICLEAR-EU-
formulier.

In het pilot project kwam het echter vaak voor dat
huisartsen niet terug communiceerden naar het
ICLEAR-EU team. Desondanks hadden patiénten
toegang tot wijkteam, dat over het algemeen de
COPD-zorg verzorgde. Als er problemen waren dan
werd dit besproken tijdens de wekelijkse ICLEAR-EU
bijeenkomst.

GEZAMENLUKE BESLUITVORMING
RONDOM MATE VAN OPSCHALING
VAN TOEKOMSTIGE ZORG

Definitie

De mate van opschaling gaat over welke zorg
verleend zal worden wanneer een patiént een
volgende exacerbatie COPD heeft, achteruit gaat, of

wanneer er een andere medische acute
noodsituatie optreedt. Bijvoorbeeld, een patiént is
tevreden met het continueren van
zuurstoftherapie, corticosteroiden of niet-invasieve
beademing; echter, de patiént wil niet geintubeerd

worden voor invasieve beademing.

Beschrijving

Als onderdeel van het gesprek met de patiént,
wordt de mate van opschaling van de behandeling
met patiént/naaste besproken.

Rationale

Deze stap is bedoeld om proactieve zorgplanning af
te stemmen met de patiént, en om het begrip van
de patiént over haar/zijn ziekte en toekomstig
ziektemanagement te vergroten.

Voor wie
Dit onderdeel wordt gebruikt door het ICLEAR-EU-
team.

Materialen om de gesprekken en beslissingen vast
te leggen

Het ICLEAR-EU formulier wordt gebruikt om deze
besluiten vast te leggen. Echter, als u hiervoor
eigen formulieren moet gebruiken dan kan dat ook.

Overeenstemming over mate van opschaling
(wensen en grenzen)

Als onderdeel van deze discussie worden de
behandelwensen en —grenzen besproken met de
patiént/naaste en vastgelegd. Besproken wordt
welke zorg er wordt verleend aan de patiént
wanneer deze een nieuwe COPD-exacerbatie krijgt,
achteruitgaat of op een andere manier medische
nood ervaart. Het doel is om overeenstemming te
bereiken en te kijken of ziekenhuisopname, ic-
opname, reanimatie en beademing gewenst zijn.
Het is daarbij steeds van belang om de patiént en
naaste(n) uit te leggen wat deze keuzes voor hen
betekenen; wat de voor- en nadelen van de
mogelijke opties zijn. Al deze wensen en grenzen
dienen te worden vastgelegd op het ICLEAR-EU-
formulier en gedeeld te worden met de huisarts en
het thuis- en wijkteam.



Opstellen van een zorgplan

Een plan over toekomstige zorg met verschillende
zorgopties wordt gedeeld en besproken met de
patiént. De daaruit voortkomende besluiten, waar
het klinisch team en de patiént het eens zijn,
worden genoteerd op het ICLEAR-EU formulier
en/of andere gebruikelijke plekken zoals hierboven
besproken. Het team moet meewegen welke thuis-
en wijkzorg, inclusief palliatieve zorg, beschikbaar
zijn om de patiént thuis te ondersteunen. Als de
patiént het ziekenhuis verlaat, wordt deze
informatie gedeeld met behulp van de gebruikelijke
ontslaginformatieprotocollen (bijv. ontslagbrief aan
huisarts/wijkzorg, gedeelde zorgregistraties). Dit
kan ook het delen van het ICLEAR-EU-formulier
omvatten. Indien van toepassing kan de
transferverpleegkundige daar een rol in spelen.

Patiéntdossier

De patiént mag details m.b.t. mate van opschaling
van de behandeling noteren op de briefkaart. De
patiént kan deze briefkaart meenemen en tonen
aan betrokken zorgprofessionals in de eerste lijn.

ADVANCE CARE PLANNING
(PROACTIEVE ZORGPLANNING)

Definitie

Advance care planning (proactieve zorgplanning)
stelt personen die wilsbekwaam zijn in de
gelegenheid om hun waarden te benoemen, te
reflecteren op de betekenis en consequenties van
diverse toekomstscenario’s wanneer de ziekte
verergert, doelen en voorkeuren te definiéren voor
medische behandeling en zorg in de toekomst, en
dit alles te bespreken met naasten en de
zorgprofessionals. ACP omhelst de fysieke,
psychologische, sociale en zingevingsdimensie. Het
moedigt mensen aan om een wettelijk
vertegenwoordiger aan te wijzen om voorkeuren te
documenteren en bij te stellen wanneer nodig. Dit
alles om beter voorbereid te zijn op de toekomst,
en ook opdat de eerder opgestelde voorkeuren
meegenomen kunnen worden indien iemand niet
meer in staat is eigen beslissingen te nemen.

Beschrijving

Proactieve zorgplanning beslaat doorgaans een
aantal besprekingen. Het feit dat proactieve
zorgplanning onderdeel uitmaakt van de ICLEAR-EU
interventie, biedt de gelegenheid om dergelijke
besprekingen te starten met de patiént (en naaste).
Wat er tijdens deze bespreking aan de orde komt
hangt af van waar de patiént voor open staat. Het
gesprek wordt gevoerd door een lid van het ICLEAR-
EU team. Idealiter is dit iemand met wie de patiént
vertrouwd is. Liefst vindt een volgend gesprek in de
eerste lijn plaats, waarbij ze het ICLEAR-EU verslag
als uitgangspunt nemen van de eerdere bespreking.
Het gesprek over proactieve zorgplanning is
gekoppeld aan de behandelwensen en - grenzen en
het toekomstige zorgplan van de patiént. Hierdoor
worden de levensdoelen van de patiént, zorgdoelen
en voorkeursplaats van overlijden besproken en
opgeschreven.

Rationale

Proactieve zorgplanning speelt een cruciale rol in
het verkennen wat de patiént het belangrijkste
vindt. Hierin worden de waarden, voorkeuren en
levensdoelen van de patiént meegenomen.

Door medische of zorgopties te beschrijven met
effecten en bijwerkingen, kunnen patiénten
onderbouwde keuzes maken over hun zorgdoelen
en voorkeur voor plaats van overlijden. Het is
cruciaal binnen het opstellen van een zorgplan om
de waarden en zorgvoorkeuren mee te nemen in
geval van toekomstige COPD-exacerbaties.

Voor wie

Dit onderdeel wordt gebruikt door professionals die
betrokken zijn bij de zorg van de patiént, de patiént
zelf en de huisarts/thuiszorg. Idealiter zou degene
die het dichtst bij de patiént staat en in staat is om
het gesprek met de patiént te voeren, het gesprek
over proactieve zorgplanning moeten initiéren: het
palliatieve zorgteam, het longteam, en vervolgens
de huisarts. Beslissingen over  medische
behandelingen of het staken daarvan dienen altijd
door een arts of verpleegkundig specialist genomen
te worden, wat niet wegneemt dat het uitvragen
van essentiéle context en voorkeuren door een

andere zorgprofessionals gedaan kan worden.



Materiaal om proactieve zorgplanninggesprekken
vast te leggen

Het wordt aanbevolen om relevante materiaal met
betrekking tot proactieve zorgplanning te
gebruiken, zoals folders over reanimatiekeuzes, de
richtlijn palliatieve zorg bij COPD, en de richtlijn
proactieve zorgplanning (Palliaweb). Vanuit het
ICLEAR-EU project wordt hier geen format voor
aangeleverd, omdat het per land verschilt.

Wijze van leveren

We raden aan de gesprekken rondom proactieve
zorgplanning face-to-face tussen de zorgverlener en
de patiént uit te voeren, bij voorkeur in
aanwezigheid van een naaste.

Proactieve zorgplanninggesprek

a) Rekening houdend met de besproken
behandelwensen en — grenzen worden tijdens het
gesprek over de proactieve zorgplanning zowel de
persoonlijke voorkeuren, waarden en wensen als
medische zorgvoorkeuren verkend.

b) Het gesprek kan plaatsvinden in het ziekenhuis
(wanneer de patiént herstellende is van de
exacerbatie) of na ontslag indien er geen tijd was
dit gesprek tijdens de ziekenhuisopname te
houden.

c) Proactieve zorgplanning is niet een eenmalig
gesprek. Wensen en voorkeuren, en ook de
medische situatie, kunnen namelijk veranderen in
de tijd. Deze gesprekken vinden alleen plaats indien
de patiént hiermee instemt. Wanneer een patiént
deze gesprekken niet wil, dan dient dat
gerespecteerd te worden.

Het eerste proactieve zorgplanning gesprek kan
samengevat worden op het ICLEAR-EU formulier.
Echter de plaatselijk beschikbare en gebruikelijke
documentatie kan gebruikt worden om meer
details te noteren.

Het gesprek over proactieve zorgplanning

a) We raden aan om dit gesprek te houden in een
ruimte waarin de patiént zich prettig voelt.
Compassie en empathie zijn belangrijk in deze
gesprekken evenals het signaleren van relevante
context van de patiént.

b) Deze gesprekken worden gevoerd door getrainde
zorgprofessionals. Binnen gesprekken is er vrijheid
om de stijl van communiceren aan te passen aan de
behoeften en context van de individuele patiént.

c) De richtlijn proactieve zorgplanning is de basis
voor deze gesprekken, alsmede de informatie in de
ICLEAR-EU-handleiding.

Delen van informatie m.b.t. het proactieve
zorgplan

De documentatie m.b.t. het proactieve zorgplan
wordt gedeeld volgens lokale protocollen en regels
om ervoor te zorgen dat alle relevante partijen
toegang hebben tot deze informatie.

VOORBEELD PILOT PROJECT: In de pilotstudie
werd een voorlopige afspraak gemaakt over de
niveaus van escalatie (behandel wensen en
grenzen), die daarna met de patiént werd
besproken. De uiteindelijke beslissing hierover
lag, vanuit een juridisch-medisch perspectief, bij
de patiént zelf.

Proactieve zorgplanningsgesprekken werden
opgestart in de wetenschap dat het een continu
proces betreft. Toen duidelijk was dat het
gesprek had plaatsgevonden, waren wijk- en
thuiszorgdiensten gemotiveerd om deze
gesprekken voort te zetten. Deze ontwikkelden
zich op een natuurlijke wijze naarmate de tijd
verstreek. De gesprekken rond de proactieve
zorgplanning werden geleid door de wensen
van de patiénten. Hierbij werd hun voorkeur
over eventuele heropname in het ziekenhuis
meegenomen. Voor het documenteren van de
proactieve zorgplanningsgesprekken werd een
papieren formulier uit het desbetreffende
ziekenhuis  gebruikt.  Bovendien  kregen
patiénten tijdens hun verblijf in het ziekenhuis
een door de NHS (pilot project vond in de U.K.
plaats) goedgekeurde brochure over de
proactieve zorgplanning. Deze brochure diende
ook als voorbereiding voor de proactieve

zorgplanning.



DOORLOPENDE EVALUATIE (REVIEW)
VAN ZORGBEHOEFTEN

Beschrijving

We raden aan dat er 2-4 weken nadat het eerste
ICLEAR-EU plan gemaakt is een vervolggesprek
plaatsvindt om na te gaan of er aanpassingen nodig
zijn. In Nederland raden we aan om dit bij een
eventuele geplande controleafspraak op de poli te
doen, 6f om hiervoor een telefonisch consult te
plannen. Het kan echter ook opgepakt worden door
huisarts of longverpleegkundige in de eerste lijn.

Rationale
Continuiteit van zorg en ondersteuning stelt
patiénten in staat zorg te ontvangen, waar ze ook
verblijven.

Voor wie

Idealiter, en indien mogelijk in uw regio, vindt het
updaten van de zorgbehoeften en — voorkeuren
plaats in de eerste lijn, door huisarts,
wijkverpleegkundige  of  longverpleegkundige.
Idealiter wordt de huisarts van een patiént die
besproken wordt uitgenodigd (digitaal) deel te
ICLEAR-EU MDO. Elders in

Nederland loopt dit reeds 15 jaar voortreffelijk.

nemen aan het

Indien updaten en reviewen in de eerste lijn in uw
regio niet mogelijk is, dan raden we aan dat het
ICLEAR-EU team aangeeft wie de meest geschikte
professional voor deze taak is.

Hoe wordt de review uitgevoerd?

Wanneer vindt de review plaats? Idealer 2-4 weken
nadat het eerste ICLEAR-EU gesprek heeft
plaatsgevonden. Als behoeften van de patiénten
eerder veranderen, kan de review ook eerder
plaatsvinden.

Wat gebeurt er tijdens de review? Deze bespreking
is bedoeld om te luisteren naar en reflecteren op de
patiént, en wat er eerder afgesproken en genoteerd
is. Waar nodig of gewenst kunnen veranderingen
genoteerd worden.

Wie voert de review uit? Dit kan gedaan worden
door iemand van het ICLEAR-EU team of iemand uit
de eerste lijn (huisarts, wijkverpleegkundige,
longverpleegkundige)

Waar vindt het plaats? Dit kan face-to-face, via een
videoverbinding of telefonisch.

Wie zijn er nog meer uitgenodigd? Indien de
patiént daar open voor staat raden we aan dat een
of meer naasten deelnemen

Hoe wordt de review gedeeld? Dit is afhankelijk
van de plaatselijke/regionale situatie. Als het
elektronisch dossier niet toegankelijk is voor alle
betrokken zorgprofessionals, raden we aan dat het
gelpdatet ICLEAR-EU formulier naar relevante
zorgprofessionals gemaild wordt.

Materiaal voor het vastleggen van doorlopende
evaluatie

Het ICLEAR-EU-formulier wordt gebruikt voor het
vastleggen van doorlopende evaluatie. Het ICLEAR-
EU-formulier wordt in het ziekenhuis ingevuld door
het longteam en een kopie wordt verstrekt aan de
huisarts. Indien de patiént dat wenst, kan deze ook
een kopie ontvangen om mee naar huis te nemen.
Het formulier is zowel op papier als digitaal
beschikbaar. Hoe het gebruikt wordt zal per setting
verschillen.

Wijze van levering

De review is bedoeld om na te gaan of er iets
veranderd is sinds het gesprek dat binnen de
ICLEAR-EU interventie plaatsvond met de patiént,
en dat op het ICLEAR-EU formulier genoteerd is. De
professional die dit review uitvoert herinnert de
patiént aan het eerdere gesprek en plan dat
opgesteld is met het longteam, en vraagt of er iets
veranderd is. Elke verandering kan toegevoegd
worden aan het patiéntendossier (en wordt
gedeeld met het longteam) en het ICLEAR-EU
formulier (en gedeeld met huisarts of
longverpleegkundige als zij niet de uitvoerder van
het review zijn). Dit gesprek kan live of telefonisch
plaatsvinden. Ook dit is een gezamenlijk
besluitvormingsgesprek met de patiént.



Doorlopende evaluatie

1.Het is belangrijk dat de ICLEAR-EU-zorgdoelen,
behandelwensen en - grenzen en het
proactieve zorgplan de eerste keer gereviewd /
herzien worden 2-4 weken na het ICLEAR-EU
gesprek, of eerder indien nodig.

2.ldealiter vindt dit bij alle aan ICLEAR-EU
deelnemende patiénten plaats. Hierbij wordt
de patiént gevraagd naar veranderende
behoeften die zij wellicht zelf niet zouden
aankaarten. Ook veranderingen in de context
van de patiént, die van invloed kunnen zijn op
patiéntvoorkeuren, kunnen worden
geévalueerd.

3.Patiénten kunnen eerder dan na 2-4 weken om
een review vragen

4.Deze evaluaties worden voornamelijk geleid
door de behoeften van de patiént, in plaats van
door een vast protocol.
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Box 2: Interventie briefkaart

Intervention Postcard

Als onderdeel van de ICLEAR-EU interventie ontvangt de patiént een interventie briefkaart na
afloop van de ICLEAR-EU bespreking met de zorgprofessional.

Op de voorkant van de briefkaart staat de naam van de patiént en de datum dat ze de briefkaart
ontvangen hebben, alsmede informatie dat de patiént meedoet aan de ICLEAR-EU interventie.
Dit behelst een korte uitleg over de ICLEAR-EU interventie, inclusief het gesprek over zorgdoelen
met hun zorgprofessional.

Op de achterkant van de briefkaart kan de patiént zelf opschrijven wat uit het gesprek met de
zorgprofessional ze zelf het belangrijkst vonden. Dit kan gebruikt worden bij alle volgende
gesprekken met de patiént.

@ EU PAL-COPD

Clinician’s name:
Clinician’s contact details:

| am a patient enrolled in the ICLEAR-EU intervention.

IMPORTANT MEDICAL INFORMATION FOR HEALTHCARE STAFF

ICLEAR-EU is a new way of providing care for people with advanced COPD. It
helps clinicians to discuss changes in the patients’ healthcare needs and to
make appropriate plans for the future.
* This person has had a conversation about their goals of COPD care.
* The conversation typically includes a discussion of ceilings of care and
advance care planning.
* Patients and clinicians may want to reflect on these conversations and
plans as part of a review and make appropriate changes.

A record of these canversations can be found in my summary of care form/ICLEAR EU form
which has been added to [the digital platform used in your context].

On the back of this card, | have added key elements from these conversations and plans
on issues that are important to me.

@ info@eupal-copd.eu @ www.eupal-copd.com
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Box 3: Voorbeeld Tina en John

Tina en John zijn een gepensioneerd echtpaar. Tina heeft al 20 jaar COPD. In

de afgelopen 5 jaar is haar conditie verslechterd, met diverse

ziekenhuisopnames. Tijdens haar laatste opname werd verteld dat Tina zou
kunnen komen te overlijden, maar er werd niet verteld hoe met deze nieuwe
situatie om te gaan. Ook kreeg Tina niet de kans om te bespreken wat er zou
gebeuren als haar toestand verder zou verslechteren. John probeert de boel
thuis draaiende te houden, en te zorgen dat Tina haar dagen zo goed
mogelijk doorkomt. Tegelijkertijd is hij radeloos en bang voor het
onbekende.

« Maximaliseren van Tina’s comfort en kwaliteit van leven

« Minimaliseren van ziekenhuisopnames en invasieve procedures door
middel van effectief symptoommanagement (dyspnoe, pijn en angst)

« John ondersteunen in zijn rol als mantelzorger en aandacht besteden
aan zijn emotionele behoeften.

o Zorgen dat er een proactief zorgplan komt, rekening houdend met
Tina’s wensen, dat ook richting geeft aan besluitvorming tijdens
crises, zeker wanneer ze zelf niet in staat is dan te communiceren.

« Tina wil graag zuurstoftherapie en medicatie thuis.

« Tina wil invasieve behandelingen zoals intubatie, mechanische
ventilatie, en ziekenhuisopname voorkomen.

« Tina wil wél opgenomen worden indien er iets behandelbaars was,
maar ze zou de voorkeur hebben om aan het einde van haar leven
thuis te zijn

Dit zou de eerste keer kunnen zijn dat een proactief zorgplanninggesprek
plaatsvindt. Het zou gericht moeten zijn op zorgdoelen en mate van
opschaling. Vervolgens dient dit gedeeld te worden met naasten, en
genoteerd te worden (maak gebruik van de richtlijn proactieve
zorgplanning op palliaweb). Deze documentatie dient gedeeld te worden
met relevante zorgprofessionals. Dit zorgplan is vooral relevant op het
moment Tina haar wensen zelf niet meer kan communiceren.
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DEEL 3: BEGRIPPENLUST

Palliatieve zorg

Proactieve zorgplanning

Doelen van zorg

ICLEAR-EU-formulier

Als een patiént een levensverkortende, ongeneeslijke ziekte heeft, zorgt
palliatieve zorg ervoor dat zij/hij zo comfortabel mogelijk is door pijn en
andere symptomen te verlichten en waar mogelijk te voorkomen. Dit omvat
ook zorg voor de psychologische, sociale en zingevinsdimensie, voor zowel
de patiént als haar of zijn naaste(n). Dit wordt een holistische benadering
genoemd aangezien deze zorg zich richt op de patiént als een "geheel"
persoon, niet alleen op de ziekte of symptomen.

Voor proactieve zorgplanning verwijzen we naar de definitie van de
European Association for Palliative Care (EAPC): "Proactieve zorgplanning
stelt individuen die beslissingsbekwaam zijn in staat om hun waarden te
identificeren, na te denken over de betekenissen en gevolgen van ernstige
ziektescenario's, doelen en voorkeuren te definiéren voor toekomstige
medische behandeling en zorg, en deze te bespreken met naasten en
zorgverleners. Proactieve zorgplanning betreft zowel de fysieke als de
psychologische, sociale en zingevingsdimensie. Het moedigt de patiént aan
om een wettelijk vertegenwoordiger te identificeren, en voorkeuren vast te
leggen en regelmatig te herzien, zodat hun voorkeuren kunnen worden
overwogen als zij op enig moment niet in staat zijn om hun eigen
beslissingen te nemen." De patiént, diens naaste(n) en zorgprofessionals
zijn zich hierdoor bewust van mogelijke toekomstscenario’s, waardoor zij
minder overvallen worden en erover na hebben kunnen denken wanneer
zo'n scenario zich voordoet.

De doelen en prioriteiten van medische zorg en/of interventies die aan de
patiént worden verstrekt, besloten op basis van de waarden en voorkeuren
van de patiént. Voorbeelden van doelen van zorg kunnen zijn: comfortabel
zijn, kwaliteit van leven behouden of thuis sterven. Doelen van zorg kunnen
worden besproken als onderdeel van gesprekken over proactieve
zorgplanning.

Het ICLEAR-EU-formulier is het document dat wordt verstrekt tijdens de
interventie.  De  resultaten van  multidisciplinaire  ICLEAR-EU-
teamvergaderingen en van communicatie met de patiént en hun familie
worden in dit formulier vastgelegd. Het omvat een registratie van de
behoeften van de patiént, van discussies en genomen beslissingen. Het
ICLEAR-EU-formulier kan worden toegevoegd aan het medische dossier van
de patiént en worden gedeeld met de huisarts en wijkteam bij ontslag uit
het ziekenhuis. Het formulier dient te worden gebruikt tijdens de
doorlopende evaluatie van de behoeften van de patiént. Het is niet
verplicht dit formulier te gebruiken; indien het elektronisch
patiéntendossier of andere documenten beschikbaar zijn die vergelijkbare
informatie bevatten, dan kan daarvoor gekozen worden.



Clinical champion and
coordinator

ICLEAR-EU-team

Opschaling van
toekomstige
zorg/wensen en grenzen

Paramedici

Het zorgplan

Naaste(n)

De 'clinical champion’ en coérdinator zijn cruciale rollen voor de succesvolle
implementatie van de interventie op uw locatie. Deze rollen kunnen
worden vervuld door twee verschillende zorgverleners of door dezelfde
zorgverlener. De clinical champion is iemand die de interventie zal
promoten en zal optreden als leider van de interventie op uw locatie. De
verantwoordelijkheid van de codrdinator is om het wekelijkse ICLEAR-EU-
MDO te organiseren. Dit omvat het plannen van de vergadering en het
spreken met leden van het longteam om een lijst van patiénten op te
stellen die gevorderde COPD hebben.

Dit is het team dat de training bijwoont, het ICLEAR-EU-MDO vormt en
ervoor zorgt dat de ICLEAR-EU-interventieprocessen plaatsvinden. Het
ICLEAR-EU team bestaat uit tenminste een lid van het longteam en een lid
van het team palliatieve zorg. Liefst aangevuld met relevante andere
zorgprofessionals (longarts, arts palliatieve zorg, nurse practitioners,
fysiotherapeut, ergotherapeut, zorgcodrdinator, maatschappelijk werker,
psycholoog, geestelijk verzorger, verpleegkundigen etc. Daarnaast kunnen
ook eerstelijns zorgprofessionals toegevoegd worden zoals een huisarts (in
het Radboudumc zit een huisarts het MDO palliatieve zorg zelfs voor om
continuiteit naar de eerste lijn te optimaliseren), longverpleegkundige,
wijkverpleegkundige. Met andere woorden: de samenstelling is flexibel en
afhankelijk van de situatie in de setting.

Een verklaring van welke zorg zal worden verstrekt aan de patiént bij
progressie van de COPD, verslechtering van de gezondheid, of een andere
medische crisissituatie.

Deze professionals kunnen onder andere fysio- of ergotherapeuten,
psychologen, apothekers en geestelijk verzorgers omvatten. Elke hier niet
genoemde zorgverlener die u relevant en belangrijk acht in de zorg voor
patiénten of voor een bepaalde patiént kan worden opgenomen in het
team.

Het zorgplan omvat alle informatie over huidige zorgdoelen, het proactieve
zorgplan en behandelwensen en - grenzen. Het plan is flexibel en kan zowel
medische, verpleegkundige, sociale, psychologische en/of
zingevingszorgelementen bevatten, zoals vastgelegd in het ICLEAR-EU-
formulier. Dit kan zorg door het ICLEAR-EU-team omvatten, of
doorverwijzing naar andere instanties zoals besproken en vereist.

Dit betreft iedereen die de patiént aanwezig wenst te hebben, zoals
familieleden, vrienden of anderen die dicht bij de patiént staan.



DEEL 4: SAMENVATTING VAN DE ICLEAR-

EU-INTERVENTIE

Voor meer gedetailleerde informatie verwijzen wij u
naar de Volledige handleiding (Deel 2).

Wat is het doel van ICLEAR-EU?

ICLEAR-EU is een manier om zorg te bieden aan
mensen met gevorderde COPD. De interventie start
bij opname vanwege een acute COPD-exacerbatie.
Het doel is om zorgprofessionals te helpen
herkennen wanneer een palliatieve zorgbenadering
nuttig kan zijn (zie definitie in Begrippenlijst, Deel
3). Het herkennen dat iemand zich in een fase van
ziekte bevindt waarin palliatieve zorg is
aangewezen, kan communicatie met patiénten en
families vergemakkelijken en stimuleren.
Gezamenlijke zorgdoelen, behandelwensen en
grenzen, alsmede proactieve zorgplanning kunnen
besproken,

gedocumenteerd en doorlopend

geévalueerd worden.

Kan ik andere interventies gebruiken naast
ICLEAR-EU?

Jal Naast ICLEAR-EU kunt u gewoon andere
benaderingen toepassen voor bijvoorbeeld het
beheersen van kortademigheid, medicatie of
benaderingen voor ventilatie. Als
achtergrondinformatie heeft u hiervoor zelfs
richtlijnen en hulpmiddelen ontvangen. Uw plannen
voor wat te bieden kunnen wel veranderen
afhankelijk van de resultaten van de discussies die u
mogelijk heeft als gevolg van de ICLEAR-EU-
interventie. ICLEAR-EU is bedoeld om de zorg te
verbeteren, niet te vervangen, aangezien elk
teamlid van de respiratoire, palliatieve zorg en
thuiszorgteams hun nodige expertise inbrengt om
te voorzien in de behoeften van de patiént.

Waar staat ICLEAR-EU voor?
ICLEAR-EU staat voor:
I: Identificatie van palliatieve zorgbehoeften.

C: Communicatie op basis van beoordeling leidend
tot gedeelde zorgdoelen.
LE: Gezamenlijke besluitvorming om
overeenstemming te bereiken over niveau (Level)
van opschaling (wensen en grenzen) van
toekomstige zorg

A: Gesprekken over proactieve zorgplanning
(Advance care planning).

R: Voortdurende evaluatie (Review).

Training on identification, assessing needs & delivering of Palliative
Care (PC) approach lo patients with advanced COPD

| dentification of

| PC needs

. ommunication Shared decision

Ongoing [‘u‘zeview about goals of care + making of Len.rets

& PC Support sharing with patient,
family & team of Escalation

l E&advance Care _|

Planning

Integration of PC in respiratory team and across
hospital and home care

Word ik getraind in ICLEAR-EU?

Ja. Voordat u ICLEAR-EU gaat aanbieden als
onderdeel van dit onderzoek, bieden we training
aan alle leden van uw team. Deze vindt plaats
tijdens de 30-daagse overgangsfase, gepland aan
het einde van de controlefase van het onderzoek.
Vervolgens zal iedere 6 maanden een beperkte
opfrissing van de training plaatsvinden, zeker met
het oog op nieuwe teamleden. U kunt voor deze
training zoveel mensen uitnodigen als u wilt,
inclusief longartsen, verpleegkundigen en andere
professionals zoals psycholoog, geestelijk verzorger
of fysiotherapeuten. Bij voorkeur nemen ook leden
van het gespecialiseerde palliatieve zorgteam deel.
Communicatie is een kernonderdeel van de
interventie en het is aan te raden om de
verantwoordelijke voor de palliatieve thuiszorg of
longzorg in de eerste lijn deel te laten nemen
(afhankelijk van de regio of dergelijke functies
bestaan).
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We zullen u trainen in alle aspecten van de ICLEAR-
EU-interventie, inclusief hoe u kunt herkennen
welke patiénten kunnen deelnemen aan de studie,
en de beoordelingsinstrumenten die we zullen
gebruiken. Ook is er aandacht voor hoe dergelijke
gesprekken met patiénten aan te gaan, zoals ‘slecht
nieuws’ brengen, behandelwensen en -grenzen
bespreken, essentiéle context van de patiént
identificeren, evenals het voeren van gesprekken
over proactieve zorgplanning. We zullen tijdens de
training bespreken wie in uw setting de leden van
uw ICLEAR-EU-team zullen zijn en hoe u het best
kunt communiceren met, en overdragen aan
andere zorgprofessionals in en buiten het
ziekenhuis. Een 'clinical champion’ zal op uw locatie
de implementatie van de interventie op zich
nemen. Wie deze persoon is, wordt voorafgaand
aan de interventie besloten.

Identificatie

U gaat patiénten met gevorderde COPD includeren
die zijn opgenomen in het ziekenhuis met een
exacerbatie van hun COPD. De criteria in Box 1
worden gevolgd om mensen met gevorderde COPD
te identificeren. Degenen die aan deze criteria
hebben palliatieve
zorgbehoeften. We =zullen u vragen om de

voldoen, waarschijnlijk
palliatieve zorgbehoeften van deze patiénten en
hun familie- of mantelzorger te beoordelen met
behulp van de Edmonton Symptom Assessment
Tool (ESAS). Dit geeft u een goed inzicht in de
behoeften van de patiént en de naaste(n), en deze
informatie kunt u ter bespreking meenemen naar
de wekelijkse ICLEAR-EU-vergadering. Daarnaast
kan informatie die u in het contact met de patiént
hebt opgehaald, ingebracht worden.

Communicatie

De klinische situatie en behoeften van betreffende
patiénten worden besproken tijdens een wekelijkse
ICLEAR-EU-vergadering in het ziekenhuis. Idealiter
zal deze vergadering zoveel mogelijk teamleden
omvatten, inclusief het gespecialiseerde palliatieve
zorgteam en bij voorkeur ook de huisartsen van de
te bespreken patiénten (inbellen; teams). Elke
geidentificeerde patiént wordt achtereenvolgens
besproken.

Tijdens de ICLEAR-EU meeting wordt het initiéle
zorgplan opgesteld met het doel om dit met de
patiént te bespreken. Tijdens deze ICLEAR-EU
meeting worden de zorgopties besproken, alsmede
wie dit met de patiént en naaste(n) gaat bespreken
en aanpassen. Het ICLEAR-EU formulier kan
gebruikt worden om deze besprekingen en
besluiten te noteren.

Gedeelde beslissingen over behandelwensen en -
grenzen (levels of escalation)

Het zorgplan wordt besproken met de patiént en
naaste(n) en indien nodig aangepast. Dit omvat
beslissingen over of, hoe en wanneer de zorg kan
worden ingezet tijdens een volgende exacerbatie,
verslechtering van de gezondheid of een
crisissituatie.  Dergelijke

voorkeuren worden

vastgelegd op het ICLEAR-EU-formulier.

Proactieve zorgplanning (advance care planning)
Proactieve  zorgplanningsgesprekken  worden
gevoerd met de patiént (en diens naasten). Dit kan
gelijktijdig plaatsvinden met de bespreking van het
huidige zorgplan of op een geheel ander moment.
Voor sommige patiénten kan dit zijn wanneer ze
thuis zijn, in overleg met de huisarts.

Doorlopende evaluatie (review)

Bij ieder contact met de zorgverlener zullen de
behoeften van de patiént worden geévalueerd. De
eerste review wordt aangeraden 2-4 weken nadat
het eerste ICLEAR-EU plan met de patiént is
opgesteld, of zo nodig eerder. Na dit eerste review
vinden volgende reviews plaats op basis van
behoeften en wensen. Er zal afstemming zijn tussen
relevante teamleden in het ziekenhuis en de

huisarts over hoe het beste zorg kan worden

verleend aan de patiént.
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APPENDIX 1: ICLEAR-EU FORMULIER

ICLEAR-EU FORMULIER

Kan worden gebruikt als hard-copy of als Word document, afhankelijk van voorkeur van het ziekenhuis.

* Indien er extra elementen aan het formulier moeten worden toegevoegd om bij de nationale context aan te sluiten, dan dienen deze te worden
opgenomen (i.v.m. baseline metingen) *

Naam patiént: Ziekenhuisnummer:
Naam longarts: Ziekenhuisnaam:

. Telefoonnummer
Naam huisarts:

huisarts:
Datum initiéle Naam persoon die
afronding fomulier: invullen is gestart:
GESCHIKTHEID persoon met gevorderde COPD
Beoordelingscriteria Ja/Nee Opmerkingen

Spirometrie:

a. Ernstige COPD: 30% < FEV1 < 50% voorspeld OF

b. Zeer ernstige COPD: FEV1 < 30% voorspeld

OF Hoge symptoomlast:

b
a. Modified Medical Research Council (mMRC) > 2 OF

[o

b. COPD Assessment Test (CAT) > 20

OF Hoog risico o.b.v. exacerbatiegeschiedenis:

a. 2 1 exacerbatie leidend tot ziekenhuisopname in
afgelopen jaar OF

b. > 1 exacerbatie leidend tot ic-opname in afgelopen jaar




IDENTIFICATIE van palliatieve
zorgbehoeften
Datum van afname ESAS:

Ja/Nee

2o ja, geef a.u.b. details

Zijn de palliatieve zorgbehoeften beoordeeld met
behulp van de ESAS-tool? (Geef puntsgewijs weer om
welke palliatieve zorgbehoeften het gaat)

Samenvatting van de bespreking tijdens de
wekelijkse multidisciplinaire ICLEAR-EU-vergadering.
Datum van vergadering:

Ja/Nee

Zo ja, geef a.u.b. details

Is de prognose van de patiént en de palliatieve
zorgbeoordeling besproken?

Is er een duidelijk voorlopig zorgplan opgesteld?
(Geef dit puntsgewijs weer)

Moet er thuiszorg of andere ondersteuning buiten
het ziekenhuis worden aangevraagd?

Is er input vanuit eerstelijns (palliatieve) zorg nodig?

Is continuiteit van zorg door in de eerste lijn door
bijvoorbeeld huisarts en/of longverpleegkundige
nodig?

Is er iemand aangewezen om verder te praten met de
patiént/familie? Geef aan wie.

COMMUNICATIE met patiént/naaste(n)
Datum gesprek:
Persoon die gesprek heeft gevoerd:

Ja/Nee

20 ja, geef a.u.b. details

Heeft een gesprek plaatsgevonden met de patiént
rondom diens ziekte en prognose?

Zijn de wensen, waarden en kwaliteit van leven van
de patiént besproken?




Is de mate van opschaling van zorg (wensen en
grenzen m.b.t. bijvoorbeeld reanimatie, ic-
opname, beademing, etc.) besproken?

Ja/Nee

2o ja, geef a.u.b. details

Waren er naaste(n) betrokken bij deze gesprekken?
Zo ja, wie?

Is een proactief zorgplan/behandeling besproken in
geval van verslechtering met patiént/naaste(n)?

Is er een gesprek geweest over niet-reanimeren
(DNAR/NTBR) met patiént/naaste(n)?

Hoe is het zorgplan inclusief behandelwensen en -
grenzen veranderd na overleg met de
patiént/naasten?

Andere opmerkingen?

ADVANCE CARE PLAN (proactief zorgplan)
gemaakte na gesprek met patiént en naaste(n).
Datum van het hieronder genoteerde plan:

Ja/Nee

Zo ja, geef a.u.b. details

Zijn er wijzigingen of aanbevelingen geweest om de
medische behandeling van de patiént te wijzigen na
overleg met de patiént/familie?

Is er een aanbeveling of instructie geweest voor de
huisarts over de toekomstige zorg van de patiént?

Is er een aanbeveling of instructie gegeven aan de
naaste(n) over de toekomstige zorg van de patiént?

Is er thuiszorg of hulpmiddelen nodig? (Bijv.
aanpassingen aan het huis)




Is er gesproken over de vraag of de patiént in de
toekomst opgenomen zou willen worden in het
ziekenhuis?

Is er gesproken over de voorkeurslocatie van zorg en
overlijden?

Is er doorverwezen naar

L L. Ja/Nee Datum van doorverwijzing:
gespecialiseerde palliatieve zorg:

Telefoonnummer van
contactpersoon voor
specialistische palliatieve
zorg (indien van toepassing)

Naam van contactpersoon of
organisatie voor specialistische
palliatieve zorg (indien van toepassing)

Eventuele opmerkingen van
patiént/naaste(n):

Dit formulier dient gedeeld te worden met de huisarts. Zowel de huisarts als u kan het ook delen met de
wijkverpleegkundige / thuiszorg. Voeg aub de contactgegevens van de ICLEAR-EU coérdinator toe zodat
updates (reviews van het proactieve zorgplan) gedeeld kunnen worden.

Doorlopende Review (evaluatie) van het proactieve zorgplan

[Please do NOT complete the whole ICLEAR-EU intervention again — this is a review].

Idealiter vindt de eerste review 2-4 weken nadat het ICLEAR-EU plan
Wanneer vindt de review plaats? gemaakt is plaats. Wanneer de behoeften van de patiént eerder
veranderen, kan dit ook eerder plaatsvinden.

Tijdens deze bespreking wordt er zowel gereflecteerd op wat de patiént
Hoe ziet de review eruit? vertelt en wat er eerder is afgesproken. Veranderingen in toekomstige
zorgplannen worden genoteerd.

Dit kan zowel iemand van het longteam zijn als iemand in de eerste lijn

Wie voert de review uit? . .
(huisarts, longverpleegkundige)

Waar vindt de review plaats? Dit kan zowel tijdens een live consult, videogesprek of telefonisch.




Wie is nog meer betrokken bij de
review?

Bij voorkeur nemen een of meer naasten deel.

Hoe worden aanpassingen gedeeld?

Het delen van de gegevens (in het ICLEAR-EU formulier of de wijze van
documenteren die u heeft) vindt plaats op de bij u gebruikelijke wijze.
(gezamenlijk dossier, email naar relevante zorgprofessionals).

Datum van herziening:

Naam en functie van de persoon die
de beoordeling/herziening uitvoert

Samenvatting van herziening:

Datum van herziening:

Samenvatting van herziening:

Datum van herziening:

Samenvatting van herziening:

Datum van herziening:

Samenvatting van herziening:




APPENDIX 2: INGEVULD ICLEAR-EU FORMULIER

ICLEAR-EU FORMULIER

Kan worden gebruikt als hard-copy of als Word document, afhankelijk van voorkeur van het ziekenhuis.

* Indien er extra elementen aan het formulier moeten worden toegevoegd om bij de nationale context aan te sluiten, dan dienen deze te worden
opgenomen (i.v.m. baseline metingen) *

Naam patiént: Tina Smith Ziekenhuisnummer: 05648915
Naam longarts: Dr J Schuurmans Ziekenhuisnaam: Ziekenhuisgroep ergens
Telefoonnummer
Naam huisarts: Dr. Claasen )
huisarts:

Datum initicle 19-08-2024 Naam persoon die Vok Marianne Janssen
afronding fomulier: invullen is gestart:
GESCHIKTHEID persoon met gevorderde COPD

Beoordelingscriteria Ja/Nee Opmerkingen

Spirometrie:

a. Ernstige COPD: 30% < FEV1 < 50% voorspeld OF Nee

b. Zeer ernstige COPD: FEV1 < 30% voorspeld Ja FEVI 0.68L (27%)

OF Hoge symptoomlast:

b
a. Modified Medical Research Council (mMRC) > 2 OF Ja mMRC score van Lt
C .

b. COPD Assessment Test (CAT) > 20 Nee Niet afgenomen

OF Hoog risico o.b.v. exacerbatiegeschiedenis:

a. > 1 exacerbatie leidend tot ziekenhuisopname in Jn 2 opnames in de afgelopen 2

afgelopen jaar OF maanden

Ty"a'ens cerder opnames is met Tine Eesproleen dat ze lzy een
b. > 1 exacerbatie leidend tot ic-opname in afgelopen jaar Nee °+'74 +7/9/ b*dm/‘:’i”ffﬁ”’” ¥
m;mgegeven dﬂ+ ze dHL [:egry’ml en ze STLZWHL hrermee n.




IDENTIFICATIE van palliatieve

zorghehoeften Ja/Nee Zo ja, geef a.u.b. details
Datum van afname ESAS: 25/08/2024
Zijn de palliatieve zorgbehoeften beoordeeld met . Angs%score 8
behulp van de ESAS-tool? (Geef puntsgewijs weer om Ja Kortademioheid 1
welke palliatieve zorgbehoeften het gaat) ortademignel
Samenvatting van de bespreking tijdens de
wekelijkse multidisciplinaire ICLEAR-EU-vergadering. Ja/Nee 2o ja, geef a.u.b. details
Datum van vergadering: 26/08/24
Is de prognose van de patiént en de palliatieve Het zie/debe/oolp kan slecht zy“n gezien de ernst van de
sor bpeo;grdelin bes riken? P Jor aana/oening op dit moment waarby" meerdere opnames en
8 & P ' ‘f_%pe 7 respira*oir falen. De arts en verp/eeg/eundige
Marianne zullen dit bespre/een met Tina en John.
Symp*aommamgemen* is geop*fma/{seerd dOOl" he* *eam
Is er een dUIde“Jk Voorlopig Zorgplan opgeSteId? * Tina wil by +aelzoms+/’ge opnames niet beademd worden.
(GEEf dit pUntheWijS Weer) JOI * Tina heeft de voorkeur om thuis verzorgd fe worden.
* Het NTBR beleid is bespra/een en vas*ge/egd,
Verwezem naar de huisar?ts.
Moet er thuiszorg of andere ondersteuning buiten Tina zal onders*euning noa’ig hebben van ergo*hempie
het ziekenhuis worden aangevraagd? Ja voor enkele hulpmiddelen .
. . .. Lo . de eerste /y"n wordt in_qeze* voor verdere {o//ow—ulp.
Is er input vanuit eerstelijns (palliatieve) zorg nodig? ’ A ‘
Jﬂ Moge/y/ee aanlpassmgen van he+ proacﬁeve zorg’p/an
WOI’d?L iVl de eers?te {U”Vl OIDge‘DGIﬂL.
Is continuiteit van zorg door in de eerste lijn door Ja er wordt contact gezocht met de huisarts van
bijvoorbeeld huisarts en/of longverpleegkundige Ja Tina.
nodig?
| . q der t t td Tina's /omgar*s /WH dit op samen met Ver’p/eeg/eundige
s er iemand aangewezen om verder te praten met de ‘
M :
patiént/familie? Geef aan wie. Ja arianne
COMMUNICATIE met patiént/naaste(n)
Datum gesprek: 27/08/2024
umg .p oy Ja/Nee Zo ja, geef a.u.b. details
Persoon die gesprek heeft gevoerd:
Verlo/eeg/eundige /V’ariarme Janssen en /ongamts Schuurmoms
Heeft een gesprek plaatsgevonden met de patiént Het ges’ure/e is gezamen/y"/e gesfarf na het medische
r‘ondom diens Ziekte en ro nose? Ja a/ee/ Werd he* gespre/e a//een 0’00" Marianne voor*geze{'_
prog . Beslpra/een is de ernst van de ziekte en de kans op
vers/ech*ering in de komende maanden of_jaar.
Eris 9eslpra/een over wat Tina en John be/angrj/e
Zijn de wensen, waarden en kwaliteit van leven van ) B )
d ) b k 5 J VIVldeV)A HMVI wensen en behoeﬁen Zyﬂ opgenomen n
e patiént besproken- a

het Iproac'fieve zorg,p/an en in het Individueel Zorg’u/an.




Is de mate van opschaling van zorg (wensen en

grenzen m.b.t. bijvoorbeeld reanimatie, ic- Ja/Nee Zo ja, geef a.u.b. details
opname, beademing, etc.) besproken?
i ? . .
Waren er naaste(n) betrokken bij deze gesprekkens John (Tina's ech@enooﬂ on Tmcey (Tina's
Zo ja, wie? Ja
dochfer).
Is een proactief zorgplan/behandeling besproken in
geval van verslechtering met patiént/naaste(n)? Ja Ja, is beslbro/een.
Is er een gesprek geweest over niet-reanimeren
(DNAR/NTBR) met patiént/naaste(n)? Ja Ja, dit is besproken.
Hoe is het zorgplan inclusief behandelwensen en -
grenzen veranderd na overleg met de .
Green vemndermg
patiént/naasten?
Andere opmerkingen?
ADVANCE CARE PLAN (proactief zorgplan) gemaakte
k met patiént te(n).
na gesprexme p.a iént en naaste(n) Ja/Nee 2o ja, geef a.u.b. details
Datum van het hieronder genoteerde plan:
Zijn er wijzigingen of aanbevelingen geweest om de Tina heeft cerder moeite 3ehaa/ met niet-
medische behandeling van de patiént te wijzigen na o . T .
. Ja Invasieve beaa/emmg en wil dit niet ophieuw
overleg met de patiént/familie?
onolergaom.
Is er een aanbeveling of instructie geweest voor de Toals is Vas?[ge/egd in het Fmacﬁeve
huisarts over de toekomstige zorg van de patiént? Ja
ZOI"%D/MH.
Is er een aanbeveling of instructie gegeven aan de
naaste(n) over de toekomstige zorg van de patiént? Nee
. . o (Rid
Is er thuiszorg of hulpmiddelen nodig? (Bijv. In afwach?‘ing van enkele hu/lnmido/e/en zoals
aanpassingen aan het huis) Nee

hierboven vermeld.




Is er gesproken over de vraag of de patiént in de
toekomst opgenomen zou willen worden in het

ziekenhuis?

Tina wil het liefst thuis b/y"ven maar als het niet

Ja anders zou kunnen wil ze worden opgenomen in

het ziekenhuis.

Is er gesproken over de voorkeurslocatie van zorg en

overlijden?

Ja

Tina wil aan het einde van haar leven thuis

worden verzorgd en zoveel moge/y“/e thuis zy"n

Is er doorverwezen naar
gespecialiseerde palliatieve zorg:

Ja/Nee

Datum van doorverwijzing:

21/08/2024

Naam van contactpersoon of
organisatie voor specialistische

palliatieve zorg (indien van toepassing)

Telefoonnummer van
contactpersoon voor
specialistische palliatieve
zorg (indien van toepassing)

Eventuele opmerkingen van
patiént/naaste(n):

Dit formulier dient gedeeld te worden met de huisarts. Zowel de huisarts als u kan het ook delen met de
wijkverpleegkundige / thuiszorg. Voeg aub de contactgegevens van de ICLEAR-EU coérdinator toe zodat

updates (reviews van het proactieve zorgplan) gedeeld kunnen worden.

Doorlopende Review (evaluatie) van het proactieve zorgplan

[Please do NOT complete the whole ICLEAR-EU intervention again — this is a review].

Wanneer vindt de review plaats?

Idealiter vindt de eerste review 2-4 weken nadat het ICLEAR-EU plan
gemaakt is plaats. Wanneer de behoeften van de patiént eerder
veranderen, kan dit ook eerder plaatsvinden.

Hoe ziet de review eruit?

Tijdens deze bespreking wordt er zowel gereflecteerd op wat de patiént
vertelt en wat er eerder is afgesproken. Veranderingen in toekomstige

zorgplannen worden genoteerd.

Wie voert de review uit?

Dit kan zowel iemand van het longteam zijn als iemand in de eerste lijn
(huisarts, longverpleegkundige)

Waar vindt de review plaats?

Dit kan zowel tijdens een live consult, videogesprek of telefonisch.




Wie is nog meer betrokken bij de

s Bij voorkeur nemen een of meer naasten deel.
review?

Het delen van de gegevens (in het ICLEAR-EU formulier of de wijze van
Hoe worden aanpassingen gedeeld? documenteren die u heeft) vindt plaats op de bij u gebruikelijke wijze.
(gezamenlijk dossier, email naar relevante zorgprofessionals).

Datum van herziening: 3009202

Naam en functie van de persoon die
de beoordeling/herziening uitvoert

Huisarts: Claassen

Samenvatting van herziening:
De behandel- en zorgdoe/en zy”n ongewjziga/. Tina is opgenomen gewees* op de SEH met heﬁige /eor*ao/emigheia’. Na behande/ing kon

ze deze/fa/e dﬂg weer naar hMI'SA Waarsch_i/'n{//"/e is angs?t he?‘ be/angr_l]/es*e prob/eem O’D a’nl momenf (a/eze angs% W)OQ'/' Vlog we/ 50€d
worden ui'fgevmagd) De hM/SdF?LS WOFCH gevraagd om 7Le /ey“/een O‘F Tina /eom wora/en doorverwezen naar een PSHC})O/OO? 07( een

gees*e/y”/e verzorger. Tina wil het liefst zo lamg mo_ge/j/e thuis b{)/"ven in haar vertrouwde omgeving en hoop'f op Inassende hu/lp thuis.

Datum van herziening:

Samenvatting van herziening:

Datum van herziening:

Samenvatting van herziening:

Datum van herziening:

Samenvatting van herziening:
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PARTE 2: GUIA COMPLETO
GUIA ICLEAR-EU PARA CLINICOS

Intervencao ICLEAR-EU para a integracao de cuidados paliativo
no tratamento de pessoas com DPOC em fase avancada

CONTEUDOS

Introdugéo

Antes de comecgar a ICLEAR-EU - Equipa, papéis e tarefas

Identificagdo de pessoas com DPOC em fase avangada e que poderao
beneficiar da introdugdo de cuidados paliativos

Compreensao das necessidades de cuidados paliativos (por
satisfazer) dos doentes

Comunicagdo sobre objetivos dos cuidados e partilha com o doente,
familia e equipa

Tomada de decisédo partilhada para acordar os niveis de escalada dos
cuidados futuros

Planeamento Antecipado de Cuidados
Revisdo continua de necessidades de cuidados

Referéncias bibliograficas
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INTRODUCAO

A finalidade do projeto EU PAL-COPD é explorar um
novo método de integracdo de cuidados paliativos
e em fim de vida nos processos de cuidados
estandardizados para pessoas com Doenca
Pulmonar Obstrutiva Crénica (DPOC) em fase
avancada: a intervencdo ICLEAR-EU. Este é um
modelo de intervencdo faseado, baseado em
servicos, com multiplas componentes, focado na
identificacdo precoce de necessidades de cuidados
paliativos, integracdo multidisciplinar de cuidados,
antecipado de
cuidados, e revisdo continua e gestdo de

comunicagao, planeamento
necessidades de cuidados paliativos. O objetivo é
facilitar conversas com a pessoa doente, familiares
e todos os prestadores de cuidados para preparar
um plano de ac¢do para a concordancia de
estratégias futuras de cuidados e para integrar
cuidados paliativos nos cuidados atuais e futuros.
Esperamos que tal conduza a uma melhoria da
qualidade de vida, diminuicdo do impacto dos
sintomas e reducdo de hospitalizagdes evitaveis.
Havera diferencas na forma como os elementos sdo
aplicados em cada pais, ja que dependem do que
esteja disponivel ou do que seja comum na pratica
assistencial. Por exemplo, a disponibilidade de
enfermeiros com determinadas especialidades ou
funcbGes, ou a documentacdo pré-existente de
planos antecipados de cuidados pode diferir entre
paises. A intervencao ICLEAR-EU complementa os
servicos e praticas de cuidados existentes e nao
pretende substitui-los.

Nas seccOes abaixo é apresentada informacao
detalhada sobre cada componente da intervengao
ICLEAR-EU. Em sintese, a intervencao ICLEAR-EU é
composta por cinco elementos:

I: Identificacdo de necessidades de cuidados
paliativos.

C: Comunicag¢do baseada na avaliacdo e dirigidos a
definicdo de objetivos partilhados de cuidados.

LE: tomada de decisdo partilhada para a
concordancia quanto aos Niveis de Escalada (Level
of Escalation) de cuidados futuros.

A: Discussdes sobre o planeamento Antecipado de
cuidados.

R: Revisdo continua e gestdo das necessidades de
cuidados paliativos.

Training on identification, assessing needs & delivering of Palliative
Care (PC) approach to patients with advanced COPD

Edent'rl‘ication of

| PC needs

Cmmuﬂication Shared decision

Ongoing Review about goals of care + making of Levels

sharing with patient,
family & team of Escalation

l— Advance Care ,—I

Planning

& PC Support

Integration of PC in respiratory team and across
hospital and home care

Figura 1. O processo da intervengdo ICLEAR-EU

ANTES DE COMECAR A ICLEAR-EU -
EQUIPA, PAPEIS E TAREFAS

Antes da formacdo, é importante identificar um
‘clinical champion’. N3do ha restricdo sobre quem
pode ser o ‘clinical champion’ para a intervencdo. O
‘clinical champion’ serd a pessoa que ira:

» Integrar a equipa de cuidados respiratorios,

e Promover a intervengao na sua instituicao,

e Assumir um papel determinante para a
implementacao bem-sucedida da intervencao,

o Dar lideranca a equipa de cuidados
respiratorios e, como tal, promover o
envolvimento da equipa clinica de cuidados
respiratorios.

E também fundamental identificar alguém que atue
como coordenador ICLEAR-EU e organize a reuniao
semanal e multidisciplinar do ICLEAR-EU para:

« Agendar as reunides do ICLEAR-EU,

o Falar com os profissionais da equipa de
cuidados respiratorios para identificar a lista de
doentes com DPOC em fase avangada a serem
discutidos (por favor, veja a Caixa de Texto 1),

« Coordenar a comunicagao entre os diferentes
membros da equipa de investigacdo do ICLEAR-
EU,

« Identificar quem falara com os doentes e com
os seus cuidadores,




o Assegurar que o formulario ICLEAR-EU foi
preenchido e partilhado com o médico de
familia/médico de medicina geral e familiar,

o Fornecer, ao doente, um “cartdo-postal” que
explica a intervencdo em que participaram (por
favor, veja a Caixa de Texto 2)

EXEMPLO DO PROJETO PILOTO: No projeto

piloto, o ‘clinical champion’” foi um
pneumologista num servico de pneumologia.
Enquanto pneumologista, os seus papéis
incluiram liderar/presidir as reunides da equipa
ICLEAR-EU,
opinido/supervisdo sénior e promovendo o
envolvimento de todos no projeto.

O papel de coordenador ICLEAR-EU foi

assumido por um enfermeiro especialista em

multidisciplinar facultando

DPOC do hospital. Quando a intervencao
comecou, o coordenador foi responsavel por
coordenar a reunido e identificar doentes para
discussdo, em articulagdo com a equipa médica.

Embora recomendemos que se identifiquem duas
pessoas distintas como ‘clinical champion’ e
coordenador ICLEAR-EU, estes papéis poderdo ser
desempenhados por uma sé pessoa. Seguidamente,
sugerimos que decidam quem serdao os elementos
principais da vossa equipa multidisciplinar ICLEAR-
EU. Esta é a equipa que deverd participar na
formacgdo, constituir a equipa multidisciplinar
ICLEAR-EU, e assegurar que os processos da ICLEAR-
EU ocorrem em comunicacgdo com o ‘clinical
champion” e/ou o coordenador ICLEAR-EU. A
equipa multidisciplinar ICLEAR-EU envolve pelo
menos um membro da equipa de cuidados
respiratorios e um membro da equipa de cuidados
paliativos. Na pratica, é possivel que a equipa inclua
diferentes profissionais de salude, dependendo da
instituicdo de saude, como por exemplo, médico
especialista em cuidados respiratérios (e.g.,
pneumologista), médico de cuidados paliativos,
enfermeiros especialistas e outros profissionais de
fisioterapeutas,

saude (e.g., terapeutas

coordenadores de cuidados,
assistentes sociais, psicélogos, psiquiatras, etc.

Recomendamos que também sejam incluidos

ocupacionais),

enfermeiros do servico onde se desenrola a
intervencdo. Podera ainda envolver pessoas da
comunidade/cuidados de saude primarios, como
uma equipa de cuidados respiratorios na
comunidade, ou uma equipa comunitaria de
cuidados paliativos, ou ter uma comunicacao
consistente com estas equipas transmitindo-lhes as
decisGes tomadas. Por favor, note que ndo se trata
de uma lista exaustiva. A constituicdo da equipa
ICLEAR-EU é flexivel e pode basear-se nas
necessidades dos seus doentes e nos servicos
disponiveis localmente.

Dentro da equipa ICLEAR-EU, os profissionais de
saude que ja cuidem de um determinado doente
devem ser os responsaveis por aplicar-lhe a
intervencdo. A referenciacdo para uma equipa
especializada é possivel se as necessidades forem
complexas ou exigirem cuidados especializados. A
prestacdo de cuidados respiratorios e paliativos ira
diferir entre os paises que integram este estudo,
pelo que existe flexibilidade para efetuar ajustes
em func¢do do seu contexto local. Em alguns paises,
as conversas sobre os objetivos dos cuidados
podem ser restritas aos médicos.

EXEMPLO DO PROJETO PILOTO: No projeto
piloto, os profissionais de saude que falavam
com os doentes e familiares eram
pneumologistas, especialistas em cuidados
paliativos e/ou enfermeiros. Contudo, foi
crucial que este profissional de saude fosse
aquele que tivesse a melhor relacdo com o
doente. A escolha do profissional de saude foi
realizada na reunido da equipa ICLEAR-EU. O
nome do profissional de saude foi registado no
formuldrio ICLEAR-EU para que pudesse
responsabilizar-se pelo registo dos resultados

da conversa com o doente/familia.

Antes de comecarem a usar a intervencdo ICLEAR-
EU, as equipas receberdo formacdo. ldealmente,
esta formacdo serd partilhada entre as equipas de
cuidados respiratdrios e de cuidados paliativos. A
primeira formacdo acontecera durante uma breve
transicdo (30-dias) que esta prevista ocorrer no fim
da fase de controlo. Este periodo esta designado



para a formacdo dos profissionais que irdo usar a
intervencdo ICLEAR-EU e para assegurar a sua boa
implementacdo. Serd realizada formacdo para
todos os profissionais de saude identificados como
parte da equipa ICLEAR-EU. N3o obstante, a
formacdo podera ser disponibilizada a todos os que
possam beneficiar dela, independentemente do seu
papel ou senioridade. A formacdo vai abranger os
componentes da intervengao ICLEAR-EU e as
competéncias necessdrias para o seu apoio e
implementacdo. O conteudo da formacao ICLEAR-
EU serda o mais semelhante possivel entre os
diferentes locais onde decorre a investigacdo;
contudo, serd possivel adapta-la conforme as suas
necessidades. Depois da sua instituicdo ser
selecionada aleatoriamente (randomizada) para
aplicar a intervencdo, a formacdo serd repetida a
cada seis meses. Vai existir um guia de formagao
para a intervencdo e outro sobre as etapas do
‘stepped wedge trial’.

IDENTIFICACAO DE PESSOAS COM DPOC
EM FASE AVANCADA E QUE PODERAO
BENEFICIAR DA INTRODUGCAO DE
CUIDADOS PALIATIVOS

Pede-se a equipa ICLEAR-EU que identifique
pessoas com DPOC em fase avancada usando os
critérios enunciados na Caixa de Texto 1.

Caixa de Texto 1. Definicdo de DPOC em fase
avancgada

1. Espirometria (FEV1)a (use a medi¢do mais recente):
a. DPOC severa: 30% < FEV1 < 50% prevista OU
b. DPOC muito severa: FEV1 < 30% prevista

ou
2. Forte impacto dos sintomas:
a. Modified Medical Research Council (mMRC)b> 20U
b. Teste de avaliagao da DPOC (CAT)c >20 (use a
avaliagdo mais recente)

ou
3. Histdria de risco elevado de exacerbacgao:

a. 21 exacerbagdo que levou a uma hospitalizagdo no
ultimo ano OU

b. > 1 exacerbac¢do que levou a admissdo em unidade
de cuidados intensivos (UCI) no ultimo ano.

a. Global Initiative for Chronic Obstructive Lung Disease (GOLD). Global
strategy for the diagnosis, management, and prevention of chronic
obstructive pulmonary disease: 2023 report.

b. Bestall JC, Paul EA, Garrod R,et al. Usefulness of the Medical Research
Council (MRC) dyspnoea scale as a measure of disability in patients with
chronic obstructive pulmonary disease. Thorax. 1999, 54 (7): 581-586.

c. Jones PW, Harding G, Berry P, et al. Development and first validation of the
COPD Assessment Test. Eur Respir J 2009: 34: 248-654

Idealmente, as pessoas sdo identificadas como
elegiveis para participar no estudo o mais cedo
possivel apdés a sua admissdo hospitalar. Estas
pessoas estardo ao cuidado da equipa de cuidados

respiratorios, embora possam ndo estar numa
enfermaria ou servico de cuidados respiratérios.

COMPREENSAO DAS NECESSIDADES DE
CUIDADOS PALIATIVOS (POR SATISFAZER)
DOS DOENTES

Descrigao

O primeiro componente da ICLEAR-EU foca-se na
identificacdo de pessoas com DPOC em fase
avancada, ainda sem resposta para as suas
necessidades nos dominios fisico, psicolégico, social
ou espiritual/existencial, e que poderdo beneficiar
de uma abordagem de cuidados paliativos nos seus
cuidados.

Fundamentagao

Identificar doentes com DPOC em fase avancada e
gue estdo numa fase paliativa da sua doenca é
essencial para prestar intervengdes atempadas e
apropriadas, até porque estas intervencdes podem
contribuir para melhorar os cuidados centrados na
pessoa e a sua qualidade de vida.

Utilizado por

A equipa ICLEAR-EU ¢é responsavel por este
componente (por favor, ver a explicacdo sobre a
equipa ICLEAR-EU na pdgina 5, pardagrafo 2).

Materiais usados para avaliar as necessidades de
cuidados paliativos

Um membro da equipa ICLEAR-EU, seja da drea dos
cuidados respiratorios ou dos cuidados paliativos,
avalia as necessidades de cuidados paliativos junto
com o doente, o mais cedo possivel, apds a entrada
no estudo. As necessidades sdo avaliadas usando a




Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS). A
avaliacdo é documentada no formuldrio ICLEAR-EU
(por favor, consulte no glossario a definicdo e no
apéndice 1 o formulario). Um membro da equipa
ICLEAR-EU levara esta avaliacdo a reunido semanal
ICLEAR-EU para a discussao sobre o doente e os
seus cuidados. E fortemente recomendado o
preenchimento da ESAS como parte da conversa
com o doente, garantindo que a sua compreensao
ndo constitui uma preocupagao adicional. Alguns
doentes podem ficar preocupados devido aos seus
niveis de literacia. Por favor, note que a
identificacdo de DPOC em fase avancada (usando os
critérios que constam na Caixa de Texto 1) e a
avaliagdo (usando a Edmonton Symptom
Assessment Scale) de necessidades de cuidados
paliativos sao dois processos distintos.

Reunido semanal da equipa ICLEAR-EU

a) A reunido semanal da equipa ICLEAR-EU é
realizada envolvendo os elementos das equipas que
prestam cuidados respiratorios e cuidados

paliativos e, idealmente, dos servigos
comunitarios/cuidados de salde  primarios.
Preferencialmente, as reunides sdo presenciais e, se
possivel, num hordrio semanalmente estabelecido.
b) A reunido é multidisciplinar e ndo envolve
doentes.

c) Habitualmente, a reunido demora por volta de
uma hora, e discutem-se cerca de 8 novos doentes,
com a revisdao dos doentes readmitidos. As equipas
comunitarias poderdao também querer rever os seus
doentes. Quaisquer doentes que cumpram os
critérios de inclusdao e que consintam em participar
na interven¢ao podem ser discutidos. Se o tempo
for limitado, a prioridade devera ser dada aos que
tiverem mais necessidades.

d) O tipo de questbes que podem ser consideradas
sdo:

o Ha um plano de cuidados médico claro?

o Estd documentado o nivel de escalada?
(decisdo de ndo reanimar, escalada para UCI,
ventilagdo ndo invasiva, etc.)

+ E necessaria a continuidade de cuidados por
parte de servicos de cuidados comunitdrios ou
domicilidrios?

« E necessario o contributo de uma equipa de
cuidados paliativos comunitaria, se disponivel?

. E apropriada uma discussao sobre
planeamento antecipado de cuidados? Se sim,
ja foi iniciada?

« E necessario apoio social (e.g., cuidadores
informais, equipas comunitarias, adaptagdes no
local de residéncia)?

EXEMPLO DO PROJETO PILOTO: No projeto
piloto, os membros da equipa ICLEAR-EU eram
um pneumologista, um enfermeiro especialista
em DPOC, um enfermeiro especialista em
cuidados paliativos e um enfermeiro de
cuidados comunitarios.
O pneumologista liderou as reunides
multidisciplinares ICLEAR-EU semanais.

O papel dos especialistas em cuidados
paliativos nestas reunides ICLEAR-EU foi
identificar se o seu contributo especializado era
necessario (o que foi reduzindo gradualmente
ao longo do projeto, uma vez que a equipa foi
desenvolvendo mais competéncias no ambito
das intervengdes para controlo sintomatico).
Também interagiram com equipas comunitarias
de cuidados paliativos se necessario (e.g., se
forem solicitados cuidados em fim de vida em

casa).

Uma vez que as reunides ICLEAR-EU sdo semanais,
isso significa que pode passar-se uma semana antes
da discussdao sobre um doente na reunido. Os
doentes podem ainda ser discutidos na préxima
reunido agendada, mesmo que tenham tido alta
durante este periodo. Prioriza-se a discussao

identificaram  mais

daqueles a quem se
necessidades.




EXEMPLO DO PROJETO PILOTO: Os profissionais
de salde, por vezes, fizeram uma avaliagado
informal das necessidades paliativas do doente e
realcaram que estas deveriam ser discutidas na
reunido ICLEAR-EU, onde seria feita uma
avaliacdo mais formal.

No projeto piloto, os doentes com alta nao
foram discutidos nas reunides semanais;
contudo, se os doentes forem identificados e um
membro da equipa os conhecer bem, estes
doentes podem ser discutidos na reuniao
semanal ICLEAR-EU.

Recomendagdes e referenciagoes

a) Os cuidados destes doentes sdo discutidos pela
equipa ICLEAR-EU relativamente as recomendacées
sobre objetivos de cuidados, niveis de escalada de
diferentes opc¢des de tratamento, com quem reunir
o doente (e familia) para comunicar e decidir sobre
um plano provisério de cuidados.

b) Se for necessaria uma referenciacdo formal para
cuidados paliativos especializados, deve seguir-se o
procedimento e recomendagdes locais.

COMUNICAGCAO SOBRE OBJETIVOS
DOS CUIDADOS E PARTILHA COM O
DOENTE, FAMILIA E EQUIPA

Defini¢ao

As conversas sobre objetivos dos cuidados
garantem que o0s objetivos e prioridades dos
cuidados médicos e/ou intervengdes realizadas ao
doente sdo decididas com base no entendimento
dos seus valores e preferéncias. Exemplos de
objetivos de cuidados podem incluir, por exemplo,
estar confortavel, manter a qualidade de vida, ou
morrer em casa.

Descricdao

Este componente enfatiza a importancia da
comunicacao efetiva ao longo da trajetdria de
cuidados dentro da equipa, entre profissionais de
saude, doentes e as suas familias.

Fundamentagdo

A comunicacdo efetiva melhora a coordenacdo dos
cuidados, promove o desenvolvimento e a
concordancia sobre estratégias futuras de cuidados,
e melhora a compreensdo do doente sobre a sua
doenca e gestdo futura. A comunicacdo efetiva
inclui sinalizar e explorar o que é mais importante
para o doente (contexto essencial do doente) de
modo a maximizar uma prestacdo de cuidados
centrada na pessoa.

Utilizado por

Este componente é utilizado pela equipa
multidisciplinar ICLEAR-EU e pelos profissionais
envolvidos nos cuidados ao doente, pelo doente, e
pelo seu cuidador familiar.

Materiais usados para o registo das conversas e
das decisdoes tomadas

O formuldrio ICLEAR-EU é usado para registar as
conversas e as decisdes tomadas. Poderdao também
existir outros formularios locais utilizados
habitualmente, bem como uma abordagem
particular ao planeamento antecipado de cuidados
ou registo de diretivas antecipadas de vontade.
Recomenda-se que estas abordagens locais sejam
utilizadas para preencher o formulario ICLEAR-EU,
sempre que tal seja relevante e apropriado, e de
forma clara. A equipa ICLEAR-EU identificara as
pessoas mais relevantes na comunidade, incluindo
sempre o médico de familia/médico de medicina
geral e familiar. A maneira como o formulario
ICLEAR-EU ¢é partilhado com o médico de
familia/médico de medicina geral e familiar vai
depender dos recursos disponiveis no seu contexto
local. Idealmente, estar partilha serd feita em
formato digital para possibilitar o acesso a mesma a
multiplos interlocutores. Em alternativa, o
formulario ICLEAR-EU podera ser adicionado no
final de uma carta de alta. Em alguns casos, um
email ou uma conversa telefénica com o médico de
familia/médico de medicina geral e familiar ou de
outra especialidade clinica, que atue na
comunidade, podera ser a Unica opcao.

Cridamos um “cartdao-postal” que explica a



intervencdo ICLEAR-EU e que pode ser fornecido ao
doente para que possa partilhd-lo com outros
profissionais de saude. Na parte de tras, os doentes
podem registar informacdes pertinentes sobre os
seus objetivos dos cuidados e planos para o futuro,
baseados na conversa de tomada de decisdo
partilhada (por favor, veja as proximas sec¢des para
mais detalhes). Por favor, repare que, embora o
“cartdo-postal” seja uma ferramenta util para a
comunicac¢ao e planeamento, este ndao constitui um
documento oficial ou com validade legal. Os
doentes devem estar cientes de que este “cartdo-
postal” ndo tem valor legal e que pode ndo ser
usado como uma diretiva formal em situagcdes de
emergéncia. O que se pretende é facilitar as
conversas e assegurar que as preferéncias do
doente sdo comunicadas, de forma efetiva, com a
sua equipa de profissionais de salde.

Comunicagao dentro e entre equipas clinicas:

a) Os clinicos usam o formulario ICLEAR-EU (por
favor, veja o apéndice 1) e, subsequentemente, as
conversas e discussdes posteriores, conforme
descrito infra. Esta informacdo pode também ser
documentada nos meios habituais desse contexto
clinico. Tal pode incluir processos clinicos (em
formato de papel ou eletrénico), acrescentando,
conforme necessario, campos potencialmente
relevantes a documentacao.

b) Um plano inicial de gestdo de cuidados do
doente é discutido entre os médicos, criando-se um
plano de cuidados com diferentes possibilidades de
trajetorias de cuidados, que devem ser discutidas
com o doente e a familia.

Comunicag¢dao com doentes e suas familias:

Por familia, entendemos qualquer pessoa que o
doente deseje ter presente. Isto poderd incluir
membros da familia, amigos ou outras pessoas
proximas ao doente.

a)E agendada uma reunido para conversar com o
doente sobre os seus cuidados, idealmente ainda
durante o internamento. O objetivo desta conversa
é discutir os planos iniciais tracados na reunido
ICLEAR-EU entre o doente e a sua familia, para se
definir um plano mutuamente acordado.

A conversa é iniciada pela pessoa mais apropriada
para aquele doente, conforme acordado na reunido
da equipa multidisciplinar ICLEAR-EU. Esta poderd
ser a pessoa que conheca melhor o doente ou com
guem tenha maior proximidade. Outras vezes,
poderd ser um profissional especifico que lidere um
elemento dos cuidados; por exemplo, se for
necessdria uma tomada de decisdo médica
especifica. E ideal que seja alguém que tenha
participado na formacao ICLEAR-EU.

b) Se o doente desejar, os membros da familia sao
convidados a estar presentes. O objetivo é ter uma
conversa sensivel e compassiva para discutir a
avaliacao feita de que poderdo beneficiar de uma
abordagem paliativa de cuidados.

c) Os profissionais de saude envolvidos nesta
discussao com o doente devem estar atentos aos
sinais e pistas que revelem o nivel de envolvimento
desejado pelo doente para estar nestes processos
de tomada de decisdo, bem como a sua abertura
para este tipo de conversa. Caso o doente nao
esteja pronto para ter esta conversa, é fundamental
que isso seja respeitado. Idealmente, esta conversa
é presencial, mas podera ocorrer por telefone ou
video-consulta, dependendo das praticas locais
habituais, e caso ndo tenha sido possivel durante o
internamento.

d) O gue estd incluido no plano de gestdo de
cuidados do doente? O plano é flexivel e pode
incluir elementos de cuidados médicos, de

enfermagem, do servigo social, de psicologia e/ou
de cuidados espirituais, conforme registado no
formulario ICLEAR-EU. Podera incluir cuidados da
equipa ICLEAR-EU ou a referenciagdo para outras
especialidades ou servigos identificados como
necessarios. A decisdo sobre reanimacdo também
pode ser discutida e documentada como parte
deste plano.




EXEMPLO DO PROJETO PILOTO: No projeto piloto, a
pessoa responsavel por comunicar sobre os niveis de
escalada e por iniciar a conversa de planeamento
antecipado de cuidados com o doente foi decidida
na reunido multidisciplinar ICLEAR-EU caso a caso,
dependendo de quem era o profissional com maior
proximidade com o doente que estavam a cuidar.
N3do houve outras reunides entre especialidades ou
disciplinas além das reunides ICLEAR-EU.

A comunicagdo entre as equipas de cuidados do
hospital e domicilidria ocorreu diretamente nas
reunides semanais — por escrito, usando o
formuldrio ICLEAR-EU, que foi enviado para a equipa
comunitaria/médico de familia/médico de medicina
geral e familiar na alta hospitalar. Por vezes, foi
realizado um telefonema no momento da alta, caso
houvesse alguma questdo critica que precisasse de
ser discutida (cuidados de fim de vida, etc.).

A comunicacdo com as equipas da comunidade,
incluindo o médico de familia/médico de medicina
geral e familiar, decorreram com recurso ao
formulario ICLEAR-EU.

Habitualmente, no projeto piloto, os médicos de
familia ndo comunicavam de volta com a equipa
ICLEAR-EU. Contudo, os doentes tinham acesso
direto a equipa da comunidade, que geralmente
prestava cuidados a pessoas com DPOC, pelo que,
caso surgisse alguma dificuldade ou problema, estes
seriam apresentados nas reunides semanais.

TOMADA DE DECISAO PARTILHADA
PARA ACORDAR OS NIVEIS DE
ESCALADA DOS CUIDADOS FUTUROS

Definigao

Os niveis de escalada de tratamento sdo a
declaracdo sobre o tipo de cuidados futuros que
serdo prestados, bem como os que serao
recusados, caso o doente venha a ter outra
exacerbacdao da DPOC ou outra emergéncia médica.
Por exemplo, um doente poderd querer receber
oxigenoterapia, ser medicado com corticosteroides
ou realizar ventilacdo ndo invasiva; no entanto,
poderda nao querer ser entubado para ventilacdo
invasiva.

Descrigao

Como parte da conversa com o doente, os niveis de
escalada de tratamento devem ser discutidos com o
doente/familia.

Fundamentagao

Esta etapa promove o acordo sobre estratégias de
cuidados futuros e repercute-se na compreensao
da doencga por parte do doente e na sua gestao
futura.

Utilizado por
Este componente é utilizado pela equipa ICLEAR-
EU.

Materiais usados para registar as conversas e as
decisdes tomadas

O formulario ICLEAR-EU é utilizado para o registo
destas decisdes. No entanto, se existirem
localmente alguns formuldrios de uso obrigatério,
estes poderdao também ser utilizados.

Concordancia sobre niveis de escalada

Como parte desta conversa, ou do processo de
comunica¢dao continua, os niveis de escalada sao
acordados com o doente/familia e registados. Os
niveis de escalada traduzem que cuidados serdo
prestados, e quais serdo recusados, caso o doente
venha a ter outra exacerbacdao da DPOC ou outro
tipo de emergéncia médica (por favor, veja a Caixa
de Texto 3 para um exemplo). O objetivo é acordar
guais os niveis de escalada que o doente poderd
guerer e que podem incluir a admissao hospitalar, a
admissao numa unidade de cuidados intensivos ou
a reanimagao cardiorrespiratéria. Estas
preferéncias necessitardo de ser registadas no
formuldrio ICLEAR-EU e partilhadas com os
profissionais da comunidade.

Criacdo do plano de gestao de cuidados do doente
Um plano para os cuidados futuros (o plano de
gestdao de cuidados do doente) com diferentes
trajetérias de cuidados é apresentado e discutido
com o doente. As decisdes tomadas sdao acordadas
entre a equipa clinica e o doente, com registo no



seu processo, usando o formulario ICLEAR-EU e os
registos habituais da instituicdo, como indicado
acima. A equipa deve considerar que tipo de
servicos comunitdrios estdo disponiveis para dar
suporte ao doente em casa, incluindo os cuidados
paliativos. Caso o doente deixe o contexto
hospitalar, essa informacgdo sera partilhada através
dos protocolos de alta existentes (e.g., carta de alta
para os cuidados de salde primarios, registos
partilhados). O formuldrio ICLEAR-EU também
podera ser incluido em formato de papel ou digital.

Registo para o doente
O doente pode adicionar detalhes sobre os niveis
de escalada de tratamento ao seu “cartdo-postal”.

Podera levar consigo este “cartdo-postal” e mostra-
lo aos profissionais de saude da comunidade que

estejam envolvidos nos seus cuidados.

PLANEAMENTO ANTECIPADO DE
CUIDADOS

Definicao

O planeamento antecipado de cuidados permite
gue os individuos com capacidade de tomada de
decisdo identifiquem os seus valores, reflitam sobre
os significados e consequéncias de cendrios de
doenca grave, definam objetivos e preferéncias
para tratamentos médicos e cuidados futuros, e
discutam-nos com a familia e prestadores de
cuidados de saude. O planeamento antecipado de
cuidados responde as preocupacdes individuais nos
dominicos fisico, psicoldgico, social e espiritual. Isto
encoraja os individuos a identificar um
representante pessoal e a registar e rever,
regularmente, as suas preferéncias, para que
possam ser consideradas, oportunamente, quando
ndo forem capazes de tomar as suas proprias
decisodes.

Descrigcao

O planeamento antecipado de cuidados acontece,
habitualmente, através de uma série de conversas
com os doentes ao longo do tempo. O elemento de
planeamento antecipado de cuidados da ICLEAR-EU

€ uma oportunidade para iniciar esta conversa com
o doente (e, se presente, com o cuidador familiar).
A profundidade da conversa dependerd da

disponibilidade do doente para participar. Esta
conversa é promovida por um membro da equipa

ICLEAR-EU. E provavel que outros profissionais de
saude, nomeadamente na comunidade, deem
continuidade a esta conversa e, para se orientarem,
terdo acesso ao registo das conversas ICLEAR-EU.
Idealmente, a pessoa que conduz a conversa sobre
o planeamento antecipado de cuidados é alguém
proximo ao doente e com quem o doente se sinta
confortavel.

A conversa sobre o plano antecipado de cuidados
esta relacionada com os niveis de escalada e com os
cuidados futuros do doente, assegurando que os
seus objetivos de vida e os seus objetivos de
cuidados sdo tidos em consideracao.

Fundamentagao

O planeamento antecipado de cuidados é um passo
essencial para explorar o que é mais importante
para o doente, incluindo os seus valores,
preferéncias e os objetivos de vida. Ao apresentar
opcdes médicas ou de cuidados, com mencdo aos
seus efeitos desejados e adversos, pode ajudar-se o
doente a fazer escolhas informadas sobre os seus
objetivos de cuidados e preferéncias relativas ao
seu local de morte. Tendo em consideracdo os
valores e preferéncias de cuidados, é fundamental
criar um plano para futuras exacerbagdes.

Utilizado por

Este componente é usado pelos profissionais
envolvidos nos cuidados ao doente, pelo doente e
pelo cuidador familiar. O ideal é que o profissional
mais préoximo do doente, e capaz de ter esta
conversa com ele(s), seja envolvido na iniciacdo das
conversas sobre planeamento antecipado de
cuidados: equipa de cuidados paliativos, equipa de
cuidados respiratérios, seguimento para o0s
cuidados de saude primarios. Em algumas
jurisdicbes poderdao existir alguns elementos da
conversa que sO poderdo ser realizadas por um
determinado profissional (e.g., médicos).



Material para registo das conversas de
planeamento antecipado de cuidados

E recomendada a utilizagdo dos materiais
relevantes para o planeamento antecipado de
cuidados, como as diretivas antecipadas de vontade
(e.g., decisdo de ndo reanimar), guidelines e as
abordagens de planeamento antecipado de
cuidados existentes em cada pais. Ndo podemos
fornecer um documento predefinido para o
planeamento antecipado de cuidados como parte

desta intervencgao.

Modo de operacionalizacao

Recomendamos que as conversas de planeamento
antecipado de cuidados acontecam em modo
presencial, entre um profissional e o doente (ou o
doente e a familia).

Conversas de Planeamento Antecipado de
Cuidados

a) Associadas aos niveis de escalada, estas sdo
conversas do plano antecipado de cuidados do
doente, explorando as suas preferéncias pessoais,
valores e desejos, assim como as suas preferéncias
médicas e de cuidados.

b) Esta
enfermaria/dentro da unidade hospitalar (apds

conversa poderd decorrer na
recuperacdo da exacerbacdo) ou, ndo surgindo
oportunidade de iniciar a discussdo no
internamento, quando o doente regressar o seu
local habitual de residéncia.

c) E de realcar que o planeamento antecipado de
cuidados é uma conversacdao continua que pode
mudar ao longo do tempo, dependendo dos
desejos e das preferéncias dos doentes. Ha doentes
que ndo desejam ter este tipo de conversa, o que
deve respeitar-se.

Conduzir a conversa de Planeamento Antecipado
de Cuidados

a) Recomenda-se que esta discussdo ocorra no
ambiente onde o doente esteja mais confortavel.
Nestas conversas, a compaixdo e a empatia sao
importantes, bem como a atencdo as dicas no
discurso do doente e as suas questdes contextuais.
b) Todos os prestadores de cuidados devem

receber o mesmo nivel de formagdo para ter estas
conversas. Nestas conversas ha liberdade para
adaptar, de forma sensivel, a abordagem de
comunicacao, para responder as necessidades e ao
contexto individual do doente.

A conversa inicial sobre o planeamento antecipado
de cuidados podera ser sumarizada no formulario
ICLEAR-EU, embora a documentacdo que exista
localmente para esse efeito possa ser utilizada,
permitindo um registo mais completo e detalhado.
Partilha da informagdo do Planeamento
Antecipado de Cuidados

A documentacao do planeamento antecipado de
cuidados é partilhada de acordo com os protocolos
locais para assegurar que todos os elementos
relevantes tenham acesso a esta informacao.

EXEMPLO DO PROJETO PILOTO: No projeto
piloto, os niveis de escalada foram acordados
provisoriamente e depois discutidos com o
doente, ja que a decisao final, do ponto de vista
médico-legal, cabia ele.
As conversas sobre planeamento antecipado de
cuidados podem ser iniciadas, mas sao
conversas que vao decorrendo de forma
continua ao longo do processo de cuidados.
Sabendo que a conversa havia sido iniciada, os
servicos comunitarios sentiram-se capazes de
continuar estas discussdes que, naturalmente,
mudaram com o tempo. O contedudo das
conversas de planeamento antecipado de
cuidados foi guiado pelos doentes, embora
tenham incluido o questionamento sobre se
pretendiam uma readmissdo hospitalar. Para o
registo da conversa de planeamento antecipado
de cuidados foi utilizado um formulario
existente localmente. Adicionalmente, em
preparacdao para uma documentacao mais
formal do planeamento antecipado de
cuidados, foi dado um folheto aos doentes (

) para introduzir o planeamento
antecipado de cuidados enquanto estavam no
hospital.


https://www.nhs.uk/Livewell/Endoflifecare/Documents/Planning_your_future_care%5B1%5D.pdf
https://www.nhs.uk/Livewell/Endoflifecare/Documents/Planning_your_future_care%5B1%5D.pdf

REVISAO CONTINUA DE
NECESSIDADES DE CUIDADOS

Descrigcao

Recomenda-se que a revisdo continua e a gestao
das necessidades de cuidados paliativos e de
suporte ocorram entre 2 a 4 semanas apos criar o
plano ICLEAR-EU, ou antes, se necessario, em
funcdo das necessidades do doente. No Reino
Unido, recomendamos que esta revisao seja
integrada no follow-up habitual das duas semanas.
Se tal ndo se verificar, solicitar-se-4 uma revisao a
equipa que acompanha o doente na comunidade.
Noutros paises, podera depender da existéncia de
rotina de follow-up antes das 4 semanas.

A revisdao poderd ser conduzida nas visitas de
follow-up por profissionais de saude, seja no
hospital ou pela equipa de cuidados de saude que
habitualmente acompanha o doente em casa, ou
nos cuidados de saude primarios. No Reino Unido,
esta revisdo seria realizada pela equipa
comunitaria. A equipa ICLEAR-EU encoraja que o
follow-up ocorra na comunidade. O plano de gestao
de cuidados do doente poderd ser usado para
orientar esta revisao.

Fundamentagao

A continuidade de cuidados e de suporte permite
gue os doentes recebam cuidados no local da sua
preferéncia.

Utilizado por

Idealmente, este componente é gerido pela equipa
de cuidados na comunidade, caso seja possivel no
seu contexto, podendo incluir enfermeiros da
comunidade com formacdo/competéncias em
cuidados paliativos, enfermeiros de familia,
médicos de familia/médicos de medicina geral e
familiar, ou qualquer outro profissional que
tipicamente presta cuidados quando o doente se
encontra fora do hospital. Idealmente, estes
profissionais integrariam a equipa ICLEAR-EU, com
0s seus representantes a participar nas reunides da
equipa |ICLEAR-EU sempre que possivel ou
relevante. Se ndo estiverem disponiveis servigos

comunitdrios ou em casa, a equipa ICLEAR-EU deve
identificar o profissional responsavel pela gestao
deste componente.

Como conduzir a revisao

e Quando é que o doente é reavaliado? -
Idealmente, o doente é reavaliado entre 2 a 4
semanas apos a elaboracdo do plano ICLEAR-
EU. Se as suas necessidades mudarem, a
revisao poderd ser antecipada.

« 0O que acontece durante a revisdao? — Espera-se
gue esta reunido permita a reflexdo sobre o
gue o doente diz e o que estd nos respetivos
registos clinicos. Devem ser anotadas as
mudancas para o futuro plano de cuidados.

« Quem completa a revisdo? — O profissional de
salude que reavaliard o doente depende do
local. No Reino Unido, esta revisdao podera ser
feita por membros da equipa de cuidados
respiratdrios ou pela equipa de cuidados na
comunidade.

« Onde ocorre a revisao? — O doente pode ser
reavaliado pessoalmente, online ou por
telefone.

e Quem estd envolvido na revisao? -

Incentivamos que os familiares do doente

sejam envolvidos na revisao.

« Como é partilhada? — A partilha da revisado
através de um formuldrio ICLEAR-EU atualizado
vai ser especifica de cada local, dependendo
dos sistemas de informagdo utilizados. Se os
registos clinicos do doente ndo estiverem
acessiveis para todos os profissionais de salde,
recomendamos que o profissional que realiza a
revisso com o doente envie por email o
formuldrio ICLEAR-EU atualizado para os
profissionais de saude relevantes.

Material para registo das reavaliagdes periodicas
O formuldrio ICLEAR-EU é usado para o registo das
reavaliacbes. O formulario ICLEAR-EU sera
registado no hospital pela equipa de cuidados
respiratorios. Uma copia serd disponibilizada a
equipa de cuidados de saude primarios/na
comunidade/médico de familia/médico de
medicina geral e familiar. O formulario esta



disponivel em formato de papel e/ou digital. A
forma como é utilizado pode variar em funcao do
pais ou da instituicdo.

Modo de operacionalizacao

A revisdo é uma reflexdo do plano de cuidados
criado a partir da intervengdao ICLEAR-EU, que foi
registada no formuldrio ICLEAR-EU, para ver se
houve alguma mudanca. O profissional a conduzir a
revisao relembra ao doente a conversa anterior e o
plano estabelecido com a equipa de cuidados
respiratorios, e pede-lhe que reflita se alguma coisa
Quaisquer alteracdes podem  ser
adicionadas ao processo clinico do doente

mudou.

(idealmente, no processo clinico partilhado com a
equipa de cuidados respiratdrios) e ao formulario
ICLEAR-EU (idealmente partilhado com o médico de
familia/médico de medicina geral e familiar, se ndo
tiver sido o préprio a conduzir a revisdo). Esta
reunido pode ocorrer presencialmente ou por
telefone, e pode ser incorporada o formulario de
resumo ICLEAR-EU, assim como qualquer detalhe
médico sobre o doente. Mais uma vez, esta € uma
conversa com o doente para a tomada partilhada
de decisdes.

Revisoes regulares

a) E importante proceder a uma revisdo inicial dos
objetivos de cuidados ICLEAR-EU, dos niveis de
escalada e do plano antecipado de cuidados, entre
2 a 4 semanas apos a criacao do plano ICLEAR-EU,
se nao antes.

b) O periodo de revisdo entre 2 a 4 semanas serd
idealmente aplicado a todos os doentes que
integrem a intervencgao. Esta abordagem assegurara
que os doentes tenham a oportunidade de ser
questionados  sobre  mudancas nas  suas
necessidades que, de outra forma, ndo seriam
suscitadas, e que mudangas no contexto do doente,
que possam afetar as suas preferéncias, sejam
monitorizadas.

c) Se as necessidades dos doentes mudarem, estes
poderdao solicitar uma revisdo das suas
necessidades de cuidados antes da revisdao prevista
entre as 2 a 4 semanas.

d) Apds uma revisao inicial, a revisdo continua

decorrerd em funcdo das necessidades dos
doentes, em vez se seguir uma periodicidade

protocolar.
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Caixa de Texto 2: “Cartdo-postal” da intervencao

“Cartao-postal” da Interve

III

Como parte da intervencdo ICLEAR-EU, o doente vai receber um “cartdao-postal” da intervencao

apos as discussdes ICLEAR-EU com o seu profissional de saude.

Na pagina da frente do “cartdao-postal” constard o nome do doente e a data em que recebeu o
“cartao-postal”, com uma breve informacgao sobre o seu envolvimento na intervencao ICLEAR-EU.
Isto inclui uma breve explicagdo da intervencao ICLEAR-EU, nomeadamente a conversa com o seu
profissional de salde sobre os objetivos dos cuidados.

Na pagina do verso do “cartao-postal”, o doente podera anotar os aspetos mais importantes da
conversa com os profissionais de satude. Este documento podera ser usado como guia para uma
reunido de revisdo e em todas as conversas com o doente.

Clinician’s name:
Clinician’s contact details:

@EU PAL-COPD

| am a patient enrolled in the ICLEAR-EU intervention.

e = 0 B 8 &
s s 2 @ ® & =
s o 20 @ o -

IMPORTANT MEDICAL INFORMATION FOR HEALTHCARE STAFF

ICLEAR-EU is a new way of providing care for people with advanced COPD. It
helps clinicians to discuss changes in the patients’ healthcare needs and to
make appropriate plans for the future.
* This person has had a conversation about their goals of COPD care.
* The conversation typically includes a discussion of ceilings of care and
advance care planning.
* Patients and clinicians may want to reflect on these conversations and
plans as part of a review and make appropriate changes.

A record of these conversations can be found in my summary of care form/ICLEAR EU form
which has been added to [the digital platform used in your context].

On the back of this card, | have added key elements from these conversations and plans
on issues that are important to me.

@ info@eupal-copd.eu @wum.eupal-copd.com m B @=u_pal-copd
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Caixa de Texto 3: O exemplo da Tina e do Jodo

Imagine a Tina e o Jodo, um casal reformado. Durante os ultimos 20 anos, a
Tina viveu com DPOC. Nos ultimos cinco anos, os seus sintomas tém vindo a
agravar e ela ja sofreu varias exacerbacdes da doenca, que conduziram a

varias admissdes hospitalares. Durante a sua Ultima admissdo hospitalar, os

médicos explicaram-lhe que podera falecer. Contudo, ndo lhe deram
oportunidade para conversar sobre o que acontecera se a sua condicao
piorar. O Jodo tem dado o seu melhor, embora esteja com dificuldade em
gerir a situacdo em casa e proporcionar os cuidados e suporte emocional que
a Tina precisa. Ele sente-se ansioso e com medo do desconhecido.

« Maximizar o conforto e a qualidade de vida da Tina.

« Minimizar os internamentos hospitalares e os procedimentos
invasivos através do controlo sintomatico efetivo para controlar a
dispneia, a dor e a ansiedade em casa.

« Apoiar o Jodo no seu papel de cuidador e dar resposta as suas
necessidades emocionais.

o Criar um plano antecipado de cuidados para delinear os desejos da
Tina e orientar as tomadas de decisdo em situagdes de emergéncia,
quando ela ndo for capaz de comunicar.

« ATina esta recetiva para receber oxigenoterapia e tratamentos
farmacoldgicos em casa.

« ATina quer evitar medidas invasivas como oxigenoterapia de alto
fluxo por canula nasal, intubagdo, ventilagao mecanica e
hospitalizagdo.

« ATina esta recetiva a ser hospitalizada caso se trate de uma
situagdo com tratamento, mas preferia estar em casa no fim de vida.

Esta podera ser a primeira vez que se iniciou uma conversa de
planeamento antecipado de cuidados. Deve basear-se nos objetivos dos
cuidados e nos niveis de escalada discutidos anteriormente. De seguida,
deve ser partilhado com os membros da familia e amigos, além de ser
documentado conforme os procedimentos locais. O planeamento
antecipado de cuidados seria cumprido se a doente ja ndo tiver
capacidade de comunicar os seus desejos por si préprio.
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PARTE 3: GLOSSARIO

Cuidados paliativos

Se um doente tem uma doenca que ndo pode ser curada, os cuidados
paliativos deixam-no o mais confortavel possivel através da gestao da sua
dor e de outros sintomas angustiantes. Envolve também suporte
psicoldgico, social e espiritual para o doente e para a sua familia e
cuidadores. Esta abordagem é designada de holistica porque lida com o
doente como um “todo”, ndo apenas a sua doenca ou sintomas.

Planeamento antecipado
de cuidados

Para entender o que é o planeamento antecipado de cuidados, remetemo-
nos a definicdo da European Association for Palliative Care (Associacdo
Europeia de Cuidados Paliativos): “O planeamento antecipado de cuidados
permite que os individuos com capacidade de tomada de decisdo
identifiquem os seus valores, reflitam sobre os significados e consequéncias
de cendrios de doencas graves, definam objetivos e preferéncias para
tratamentos médicos e cuidados futuros, e discutam-nos com a familia e
prestadores de cuidados de saude. O planeamento antecipado de cuidados
responde as preocupacdes individuais nos dominicos fisico, psicoldgico,
social e espiritual. Isto encoraja os individuos a identificar um representante
pessoal e a registar e rever, regularmente, as suas preferéncias, para que
possam ser consideradas, oportunamente, quando nao forem capazes de
tomar as suas proprias decisdes.”

Formulario ICLEAR-EU

O formuldrio ICLEAR-EU é o documento fornecido durante a intervengao.
Devem ser registados aqui os resultados das reuniGes da equipa
multidisciplinar ICLEAR-EU e da comunicagdao com o doente e a familia.
Inclui também o registo das necessidades do doente, das discussGes e das
decisGes tomadas. O formuldrio ICLEAR-EU pode ser anexado ao registo
médico do doente e partilhado com os cuidados de saude primarios ou no
domicilio apds a alta hospitalar. Devera ser usado durante a revisdo
periddica das necessidades do doente.

O ‘clinical champion’ e o
coordenador

O ‘clinical champion’ e o coordenador tém papéis cruciais para o sucesso
da implementac¢do da intervengdo na sua instituicdo. Estes papéis podem
ser desempenhados por dois profissionais de saude distintos ou por um so.
O ‘clinical champion’é quem promove a intervengdo e atua como lider da
intervengdo na sua instituicdo. A responsabilidade do coordenador é
organizar semanalmente a reunido multidisciplinar ICLEAR-EU. Isto inclui
agendar a reunido e falar com os membros da equipa de cuidados
respiratdrios para identificar a lista de doentes com DPOC em fase avangada
a serem discutidos.

Niveis de escalada

Uma declaragao sobre o tipo de cuidados que serdo prestados, bem como
0s que serdo recusados, caso o doente vier a ter outra exacerbacdo da
DPOC ou outro tipo de emergéncia médica.
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Objetivos de cuidados

Equipa ICLEAR-EU

Outros profissionais de
saude

Plano de gestao de
cuidados do doente

Familia

Os objetivos e prioridades dos cuidados médicos e/ou intervencdes
prestadas ao doente sdo decididas com base na compreensdo dos seus
valores e preferéncias. Exemplos de objetivos de cuidados podem incluir,
por exemplo, estar confortavel, manter a qualidade de vida, ou falecer em
casa. Os objetivos de cuidados podem ser discutidos como parte das
conversas de planeamento antecipado de cuidados.

Esta é a equipa que deverd frequentar a formacgao, constituird a equipa
multidisciplinar ICLEAR-EU e que assegurard que o processo de intervencao
acontece. A equipa ICLEAR-EU, tipicamente, envolve pelo menos um
membro da equipa de cuidados respiratérios e um membro da equipa de
cuidados paliativos. Na pratica, é possivel que a equipa inclua diferentes
profissionais de saude, dependendo da instituicdo de saude, como por
exemplo, médico consultor de cuidados respiratdrios, médico de cuidados
paliativos, enfermeiros especialistas e profissionais de saude aliados (e.g.,
fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais), coordenadores de cuidados,
assistentes sociais, psicélogos, psiquiatras, etc. Recomendamos que
também sejam incluidos enfermeiros do servico onde se desenrola a
intervencdo. Poderd ainda envolver pessoas da comunidade/cuidados de
salde primdrios, como uma equipa de cuidados respiratérios na
comunidade, ou uma equipa comunitdria de cuidados paliativos, ou ter uma
comunicag¢do consistente com estas equipas transmitindo-lhes as decisdes
tomadas. Por favor, note que ndo se trata de uma lista exaustiva. A
constituicdo da equipa ICLEAR-EU é flexivel e pode basear-se nas
necessidades dos seus doentes e nos servicos disponiveis localmente.

Estes profissionais de saude podem incluir terapeutas ocupacionais,
psicologos clinicos ou farmacéuticos. Por favor, note que ndo se trata de
uma lista exaustiva e que qualquer profissional de saude que considere
relevante e importante para os cuidados aos doentes podera ser incluido na
equipa.

O plano de gestao de cuidados do doente inclui toda a informacado sobre os
objetivos dos cuidados, planeamento antecipado de cuidados e decisGes
acerca dos niveis de escalada. Este plano é flexivel e pode incluir elementos
da equipa médica, de enfermagem, servico social, psicologia e/ou espiritual,
como registado no formuldrio ICLEAR-EU. Podera incluir cuidados pela
equipa ICLEAR-EU ou referenciacdo para outras especialidades ou servigos
conforme se avalie e se identifigue a necessidade. Decisdes sobre
reanimacdo também poderao ser discutidas e registadas.

Qualquer pessoa que o doente deseje ter presente, incluindo membros da
familia, amigos ou outras pessoas que lhe sejam proximas.



PARTE 4: RESUMO DE DUAS PAGINAS
SUMARIO EXECUTIVO DA INTERVENCAO ICLEAR-EU

Para informacdo mais detalhada sobre cada elemento
da intervengdo ICLEAR-EU, por favor consulte o Guia
Completo (Parte 2).

Poderd encontrar o Glossario na Parte 3.

Qual é o objetivo do ICLEAR-EU?

A ICLEAR-EU é uma forma de prestar cuidados a
pessoas com DPOC em fase avangada. Comega
guando alguém é admitido no hospital com uma
exacerbacdo. O objetivo é ajudar os clinicos a
reconhecer quando uma abordagem de cuidados
paliativos poderd ser dutil (veja, por favor, a
definicdo no glossario). Reconhecer que alguém
estd numa fase da sua doenca onde os cuidados
paliativos sdao indicados poderda desencadear
comunicagdo com os doentes e familias,
fomentando a partilha de objetivos de cuidados e a
compreensao de planos de escalada de cuidados no
futuro, planeamento antecipado de cuidados e
revisdes continuas.

Posso usar outras intervengdes com a ICLEAR-EU?

Sim! Recorrer a ICLEAR-EU ndo significa que nao
possa (por exemplo) recomendar estratégias para
gestdo da dispneia, usar medicacdo ou mecanismos
de ventilacdo. Contudo, os seus planos sobre o que
poderd proporcionar poderdo mudar em funcdo
dos resultados das discussdes desencadeadas pela
intervencdo ICLEAR-EU. A ICLEAR-EU destina-se a
melhorar os cuidados, ndo a substitui-los, uma vez
que cada membro da equipa de cuidados
respiratdrios, de cuidados paliativos e de cuidados
no domicilio trazem os seus conhecimentos e
abordar as

competéncias necessarios para

necessidades identificadas no doente.

O que significa ICLEAR-EU?

ICLEAR-EU significa:

I: Identificacdo de necessidades paliativas

C: Comunicacao baseada na avaliacdo e dirigidos a
definicdo de objetivos partilhados de cuidados

LE: tomada de decisdo partilhada para a definicao
de concordancia quanto aos Niveis de Escalada
(Level of Escalation) dos cuidados futuros

A: Discussdes sobre o planeamento Antecipado de
cuidados

R: Revisdo continua

Training on identification, assessing needs & delivering of Palliative
Care (PC) approach to patients with advanced COPD

ldentification of

| PC needs

Caimurication Shared decision

Ongoing Feview about goals of care + making of Levels

& PC Support sharing with patient, ]
family & team of Escalation

[— Advance Care ,—‘

Planning

Integration of PC in respiratory team and across
hospital and home care

Vou receber formagao sobre a ICLEAR-EU?

Sim. Antes de comegar a aplicar a ICLEAR-EU como
parte deste estudo, iremos proporcionar formacdo
a todos os membros da sua equipa durante um
breve periodo de transicdo (30 dias) que estd
previsto no final da fase de controlo. Assim que a
sua instituicdo passe a ser um local onde é aplicada
a intervencdo, a formacdo serd repetida a cada 6
meses. Podera convidar tantas pessoas quanto
desejar para esta formacdo, incluindo médicos da
equipa de cuidados respiratérios, enfermeiros e
outros profissionais como fisioterapeutas ou
psicélogos clinicos. Seria util que os profissionais da
equipa de cuidados  paliativos  também
participassem. A comunicacdo é um componente
central da intervencdo, pelo que se recomenda,
sempre que possivel, a inclusdo de um membro da
equipa que presta cuidados aos doentes com DPOC
na comunidade, seja em formato presencial ou
virtual. Iremos promover formagao sobre todos os

aspetos da intervenc¢ao ICLEAR-EU, incluindo sobre
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o reconhecimento de doentes que possam
participar no estudo, ferramentas que planeamos
usar para as avaliagdes, e discussdao de outros
elementos, como abordagens de comunicacao,
gestdo de conversas sobre objetivos dos cuidados e
niveis de escalada, bem como sobre a conduc¢ao de
conversas de planeamento antecipado de cuidados.
Iremos definir consigo quem serdo os membros da
sua equipa ICLEAR-EU e qual serda a melhor forma
de comunicar com os membros desta equipa no
hospital e no domicilio. Um ‘clinical champion’
assumird a lideranca na sua instituicdo para
supervisionar a implementagao da intervengao. No
inicio do ensaio decidiremos quem sera essa
pessoa.

Identificacdo

Ird identificar os doentes que forem admitidos no
hospital com exacerbacao da sua DPOC e que
tenham DPOC em fase avangada. Os critérios que
constam na Caixa de Texto 1 deverdo ser usados
para identificar pessoas com DPOC em fase
avangcada. Possivelmente, aqueles que se
enquadrem nesses critérios terdao necessidades de
cuidados paliativos. Pedimos-lhe que avalie essas
necessidades de cuidados paliativos aos doentes e
aos seus cuidadores familiares utilizando a
Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS).
Assim, compreendera melhor as necessidades do
doente e do cuidador que levara a discussdao na

reunido semanal ICLEAR-EU.

Comunicagao

A condicdo clinica e as necessidades destes doentes
serdo discutidas na reunidao semanal ICLEAR-EU no
hospital. Idealmente, esta reunido incluira tantos
elementos da equipa quanto possivel, incluindo o
especialista de cuidados paliativos e,
preferencialmente, também um representante dos
cuidados comunitarios e/ou saude primarios. Cada
doente identificado sera discutido a vez.

Na reunido ICLEAR-EU é elaborado um plano inicial
com a intencao de discuti-lo com o doente.
Durante esta reunidao discute-se como abordar os
cuidados aos doentes identificados e decide-se

sobre quem ira discutir e ajustar este plano, em

articulagdo e comunicagdo com o doente e a sua
familia. O formulario ICLEAR-EU ¢é usado para
registar estas discussdes e decisdes.

DecisOes partilhadas sobre Niveis de Escalada

O plano de cuidados sera discutido com o doente e
com a familia, sendo ajustado se necessario,
incluindo as decisdes sobre se, como e quando os
cuidados podem ser escalados durante uma
exacerbacdao subsequente. Estas decisbes sao
registadas no formuldario ICLEAR-EU.

Planeamento antecipado de cuidados

As conversas sobre planeamento antecipado de
cuidados sdo realizadas com o doente e a sua
familia, podendo decorrer simultaneamente com a
discussdo do plano de gestdo de cuidados do
doente ou em momentos distintos. Para alguns
doentes, esta discussdo poderd ocorrer quando
estiverem em casa, em consulta com membros da
equipa de cuidados de saude primarios ou cuidados
no domicilio.

Revisao

Ao longo do tempo ocorrerd uma revisao continua
das necessidades; inicialmente, entre 2 a 4 semanas
apos se criar o plano ICLEAR-EU com o doente, se
ndo antes. Apds esta revisdo inicial, o doente pode
ser revisto por um profissional de salde,
dependendo das suas necessidades e dos seus
desejos. Havera uma ligacdo entre os elementos
relevantes da equipa no hospital e no domicilio
sobre como melhor prestar cuidados ao doente ao
longo do tempo.
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APENDICE 1: FORMULARIO ICLEAR-EU

FORMULARIO ICLEAR-EU

Pode ser usado como cépia impressa ou digital no Microsoft Word conforme exigéncia do hospital.

*Se for necessario adicionar elementos ao formuldrio para dar resposta aos contextos nacionais, estes deverdo ser registados para que sejam possiveis comparagdes*

Nome do Doente: Numero do Hospital:

Nome do Pneumologista
/ Especialista Cuidados Nome do Hospital:
Respiratdrios:

Médico de Medicina Numero de telefone do
Geral e Familiar / de Médico de Medicina Geral e
Familia Familiar / de Familia

Data do preenchimento Nome da pessoa que

inicial do formulario: preencheu o formulario:

ELIGIBILIDADE da pessoa com DPOC em fase avangada

Critérios de avaliagdo Sim/Nado Comentarios

Espirometria (use a avaliagao mais recente):

a. DPOC severa: 30% < FEV1 < 50% prevista OU

b. DPOC muito severa: FEV1 < 30% prevista

OU Sintomas com grande impacto:

b
a. Modified Medical Research Council (mMRC) > 2 OU

C
b. Teste de avaliacdo da DPOC (CAT) > 20 (use a avaliacdo
mais recente)

OU Historia de alto risco de exacerbagao:

a. 2 1 exacerbagdo que levou a uma hospitalizacao no
ultimo ano OU

b. 2 1 exacerbacdo que levou a admissdao em UCI no ultimo
ano.
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IDENTIFICAGCAO das necessidades de cuidados
paliativos

Data da avaliagdo:

Pessoa que completou a avaliagdo:

Avaliagédo pela escala ESAS:

Sim/Nio

Se sim, por favor, fornega detalhes

A pessoa com necessidades de cuidados paliativos foi
avaliada utilizando a escala ESAS? (Por favor, forneca mais
detalhes sobre as principais necessidades paliativas
identificadas)

Resumo da discussao na reunidao semanal multidisciplinar
ICLEAR-EU
Data da reunido:

Sim/Nio

Se sim, por favor, fornega detalhes

Houve discussdo sobre o progndstico do doente e da
avaliacdo por cuidados paliativos?

Foi implementado um plano de cuidados provisério? (Por
favor, enuncie os detalhes mais significativos)

Devem solicitar-se servigos comunitarios?

E necessério contributo pela equipa comunitaria de
cuidados paliativos?

Sao necessarios cuidados permanentes especializados em
DPOC no domicilio?

Alguém foi nomeado para falar mais com o
doente/familia? Por favor mencione quem
(médico/enfermeiro/outro)

COMUNICACAO com o doente/familia
Data da discussdo:
Pessoa com quem foi realizada a discusséo:

Sim/Nio

Se sim, por favor, fornega detalhes

Houve conversa sobre a perceg¢ao do doente acerca da sua
doenga, incluindo o progndstico?

Houve discussdo sobre os desejos, valores e qualidade de
vida do doente?




Foram discutidos Niveis de Escalada de
tratamento (e.g., decisdo de ndo reanimar,
escalar para UCI, ventilagdo nao invasiva)?

Sim/N3o

Se sim, por favor, forneca detalhes

A familia foi envolvida nestas discussdes? Se sim, quem?

Foi discutido com o doente/familia um plano para
cuidados / tratamentos futuros em caso de deterioragdo
(e.g., um plano antecipado de cuidados)?

Houve didlogo sobre a decisdo de ndo reanimar com o
doente/familia?

Como é que o plano de cuidados, incluindo os niveis de
escalada do tratamento, mudou apds o didlogo com o
doente/familia?

Algum outro comentario

PLANEAMENTEO ANTECIPADO DE CUIDADOS
criado apds discussdo com o doente/familia.
Data da criagdo do plano apresentado abaixo:

Sim/N3o

Se sim, por favor, fornega detalhes

Houve mudangas ou recomendagdes para mudanca do
tratamento médico do doente apds discussdo com o
doente/familia?

Houve alguma recomendacgdo ou instrugdo sobre os
cuidados futuros do doente para o médico de familia/de
Medicina Geral e Familiar?

Foi apresentada alguma recomendacdo ou instrugdo
relativamente aos cuidados futuros do doente aos
membros da familia?

E necessario apoio social para os cuidados em casa (e.g.,
cuidadores, adaptacgdes a residéncia)?




Houve discussdo acerca do doente, no futuro, querer ser

admitido no hospital?

Houve discussdo sobre local de preferéncia para os

cuidados?

Houve referenciagdo para algum
especialista em cuidados paliativos:

Sim/N3o Data da referenciagao:

Contacto, nome ou organiza¢ao do
especialista em cuidados paliativos (se
aplicavel):

Contacto do especialista em
cuidados paliativos (se
aplicavel):

Eventuelle kommentarer fra patienten

Este formulario deve ser partilhado com o médico de familia/médico de medicina geral e familiar. Ele, ou
vocé, podera partilha-lo com a equipa de cuidados na comunidade, caso seja apropriado. Por favor, adicione

o contacto [da equipa de cuidados respiratérios/coordenador ICLEAR-EU] para o médico de familia/médico

de medicina geral e familiar/equipa comunitaria partilhar atualizagées sobre a revisdo continua do doente.

Revisao continua do Plano Antecipado de Cuidados ICLEAR-EU

[Por favor NAO preencha toda a intervengdo ICLEAR-EU novamente — isto é uma revisio]

Quando é que o doente é reavaliado?

Idealmente, o doente é reavaliado entre 2 a 4 semanas apos a elaboragao
do plano ICLEAR-EU. Se as suas necessidades mudarem, a revisdo podera
ser antecipada.

O que acontece durante a revisao?

Espera-se que esta reunido permita a reflexdo sobre o que o doente diz e
0 que esta nos respetivos registos clinicos. Devem ser anotadas as
mudangas para o futuro plano de cuidados.

Quem completa a revisao?

O profissional de saude que reavaliara o doente depende do local. No
Reino Unido, esta revisdo podera ser feita por membros da equipa de
cuidados respiratorios ou pela equipa de cuidados na comunidade.

Onde ocorre a revisao?

O doente pode ser reavaliado pessoalmente, online ou por telefone.




Quem esta envolvido na revisdo?

Incentivamos que os familiares do doente sejam envolvidos na revisao.

Como é partilhada?

A partilha da revisdo através de um formulario ICLEAR-EU atualizado vai ser
especifica de cada local, dependendo dos sistemas de informacgao utilizados.
Se os registos clinicos do doente n3do estiverem acessiveis para todos os
profissionais de saude, recomendamos que o profissional que realiza a
revisdo com o doente envie por email o formulario ICLEAR-EU atualizado
para os profissionais de saude relevantes.

Data da revisao:

Nome e papel da pessoa que
conduziu a revisao:

Resumo da revisdo:

Data da revisao:

Resumo da revisdo:

Data da revisao:

Resumo da revisdo:

Data da revisao:

Resumo da revisao:




APENDICE 1: FORMULARIO ICLEAR-EU

FORMULARIO ICLEAR-EU

Pode ser usado como cépia impressa ou digital no Microsoft Word conforme exigéncia do hospital.

*Se for necessario adicionar elementos ao formuldrio para dar resposta aos contextos nacionais, estes deverdo ser registados para que sejam possiveis comparagdes*

Nome do Doente: Tina Santos Numero do Hospital: 05648975

Nome do Pneumologista
/ Especialista Cuidados Dr J Pinto Nome do Hospital: ULS Algures
Respiratdrios:

Médico de Medicina Numero de telefone do

Geral e Familiar / de Dr V Carmo Médico de Medicina Geral e

Familia Familiar / de Familia

Data do preenchimento Nome da pessoa que . .
19/08/2024 Enfermeiro Tiago

inicial do formulario: preencheu o formulario:

ELIGIBILIDADE da pessoa com DPOC em fase avangada

Critérios de avaliagdo Sim/Nado Comentarios

Espirometria (use a avaliagao mais recente):

a. DPOC severa: 30% < FEV1 < 50% prevista OU Nao

b. DPOC muito severa: FEV1 < 30% prevista Sim FEV1 0.68L (27 %)

OU Sintomas com grande impacto:

b
a. Modified Medical Research Council (mMRC) > 2 OU Sim mMRC pontuagao 4

C
b. Teste de avaliacdo da DPOC (CAT) > 20 (use a avaliacdo

. Nao Nao concluido
mais recente)
OU Histdria de alto risco de exacerbacgao:
a. 2 1 exacerbagdo que levou a uma hospitalizagao no , o o
Sim 2 admissoes nos ultimos 12 meses

ultimo ano OU

Discussoes sobre admissoes hospitalares

b. > 1 exacerbagdo que levou a admissdo em UCI no ultimo anteriores com encaminhamento para UCI

ano Nao para intubacao e ventilacao, o que ja nao €

apropriado. A Tina compreende e concorda.




IDENTIFICACAO das necessidades de cuidados
paliativos
Data da avaliagéo: 25/08/2024

Sim/N3o Se sim, por favor, forneca detalhes
Pessoa que completou a avaliagGo:
Avaliagdo pela escala ESAS:
A pessoa com necessidades de cuidados paliativos foi
avaliada utilizando a escala ESAS? (Por favor, forneca mais Si o Ansiedade pontuagao 8
L . - m -
detalhes sobre as principais necessidades paliativas « Dispneia pontuagio 7
identificadas)
Resumo da discussao na reunido semanal multidisciplinar
ICLEAR-EU Sim/N3o Se sim, por favor, forneca detalhes
Data da reuniao:
O prognéstico pode ser desfavoravel devido a gravidade da doenca, aos
Houve discuss3o sobre o prognéstico do doente e da multiplos internamentos e agora a insuficiéncia respiratéria tipo 2. O
.~ . . Slm Enfermeiro Tiago vai conversar com a Tina e com o Jodo acerca do
avaliagdo por cuidados paliativos? L ) o , ,
prognéstico e sobre a necessidade de uma avaliagao pela equipa de cuidados
paliativos devido a dispneia que mantém.
A gestao da DPOC foi otimizada pela equipa:
o A Tina nao quer receber ventilagao em futuras admissoes hospitalares
Foi implementado um plano de cuidados provisério? (Por ) « A Tina prefere ser cuidada em casa
favor enuncie os detalhes mais SigniﬁcatiVOS) Slm e A Tina completou uma diretiva antecipada de vontade para nao ser
’
reanimada
« Referenciada para a Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos
A Tina precisa de informagoes da assistente social
Devem solicitar-se servigos comunitdrios? Sim sobre ajudas técnicas (incluindo cadeira sanitaria).
Para continuar o acompanhamento e para rever o
E necessario contributo pela equipa comunitdria de Sim plano antecipado de cuidados quando for definido.
cuidados paliativos?
) Serao envolvidos para dar resposta a situagoes de
Sdo necessarios cuidados permanentes especializados em ) . »
o Sim exacerbacao, se necessario.
DPOC no domicilio?
) ] O Enfermeiro Tiago vai discutir os assuntos acima.
Alguém foi nomeado para falar mais com o
doente/familia? Por favor mencione quem Sim
(médico/enfermeiro/outro)
COMUNICACAO com o doente/familia
Data da discusséo: 27/08/2024 Sim/N3o Se sim, por favor, forneca detalhes
Pessoa com quem foi realizada a discusséo:
Enf. Tiago
Discuti que a Tina tem uma doenca grave e que pode
Houve conversa sobre a perce¢do do doente acerca da sua S ainda deteriorar-se nos proximos meses ou ano.
doenca, incluindo o progndstico? m
Falamos sobre o que € importante para a Tina e para
Houve discussdo sobre os desejos, valores e qualidade de ) . . ,
Sim o seu marido, para definir um plano de cuidados

vida do doente?

antecipado.




Foram discutidos Niveis de Escalada de

tratamento (e.g., decisdo de ndo reanimar, Sim/Nio Se sim, por favor, forneca detalhes
escalar para UCI, ventilagdo nao invasiva)?
Jodo (marido da Tina) e a Teresa (filha da Tina).
A familia foi envolvida nestas discussdes? Se sim, quem? Sim
Sim
Foi discutido com o doente/familia um plano para
cuidados / tratamentos futuros em caso de deterioragdo Sim
(e.g., um plano antecipado de cuidados)?
Sim — esta definido que a doente nao sera
Houve didlogo sobre a decisdo de ndo reanimar com o Si candidata a reanimagdo cardiorrespiratéria.
doente/familia? m
Sem alteracao
Como é que o plano de cuidados, incluindo os niveis de
escalada do tratamento, mudou apds o didlogo com o
doente/familia?
Algum outro comentario
PLANEAMENTEO ANTECIPADO DE CUIDADOS
criado apds discussdo com o doente/familia. ]
. ] Sim/N3o Se sim, por favor, fornega detalhes
Data da criagdo do plano apresentado abaixo:
No passado a Tina teve dificuldade em adaptar-se
Houve mudangas ou recomendagdes para mudanca do . D . ~
g i . a ventilagao nao invasiva e nao quer voltar a
tratamento médico do doente apds discussdo com o Sim )
- passar por isso.
doente/familia?
As que constam nos documentos sobre
Houve alguma recomendagdo ou instrugdo sobre os planeamento antecipado de cuidados.
cuidados futuros do doente para o médico de familia/de Sim
Medicina Geral e Familiar?
Foi apresentada alguma recomendacdo ou instrugdo
relativamente aos cuidados futuros do doente aos Nao
membros da familia?
A aguardar as ajudas técnicas conforme detalhado
E necessario apoio social para os cuidados em casa (e.g., Si em cima.
m

cuidadores, adaptagdes a residéncia)?




Houve discussdo acerca do doente, no futuro, querer ser

admitido no hospital?

A Tina gostaria de ser readmitida no hospital se

Sim pudesse ser tratada e ter alta por uma doenca

reversivel.

Houve discussdo sobre local de preferéncia para os

cuidados?

A Tina gostaria de receber cuidados de fim de vida

Sim em casa e estar em casa tanto quanto possivel.

Houve referenciagdo para algum
especialista em cuidados paliativos:

Sim/N3o

Data da referenciagao:

27/08/2024

Contacto, nome ou organiza¢ao do
especialista em cuidados paliativos (se
aplicavel):

Contacto do especialista em
cuidados paliativos (se
aplicavel):

Eventuelle kommentarer fra patienten

Este formulario deve ser partilhado com o médico de familia/médico de medicina geral e familiar. Ele, ou

vocé, podera partilha-lo com a equipa de cuidados na comunidade, caso seja apropriado. Por favor, adicione

o contacto [da equipa de cuidados respiratérios/coordenador ICLEAR-EU] para o médico de familia/médico

de medicina geral e familiar/equipa comunitaria partilhar atualizagées sobre a revisdo continua do doente.

Revisao continua do Plano Antecipado de Cuidados ICLEAR-EU

[Por favor NAO preencha toda a intervengdo ICLEAR-EU novamente — isto é uma revisio]

Quando é que o doente é reavaliado?

Idealmente, o doente é reavaliado entre 2 a 4 semanas apos a elaboragao
do plano ICLEAR-EU. Se as suas necessidades mudarem, a revisdo podera

ser antecipada.

O que acontece durante a revisao?

Espera-se que esta reunido permita a reflexdo sobre o que o doente diz e
0 que esta nos respetivos registos clinicos. Devem ser anotadas as
mudangas para o futuro plano de cuidados.

Quem completa a revisao?

O profissional de saude que reavaliara o doente depende do local. No
Reino Unido, esta revisdo podera ser feita por membros da equipa de

cuidados respiratorios ou pela equipa de cuidados na comunidade.

Onde ocorre a revisao?

O doente pode ser reavaliado pessoalmente, online ou por telefone.




Quem esta envolvido na revisao? Incentivamos que os familiares do doente sejam envolvidos na revisao.

A partilha da revisdo através de um formulario ICLEAR-EU atualizado vai ser
especifica de cada local, dependendo dos sistemas de informacgao utilizados.
Se os registos clinicos do doente n3do estiverem acessiveis para todos os
profissionais de saude, recomendamos que o profissional que realiza a
revisdo com o doente envie por email o formulario ICLEAR-EU atualizado
para os profissionais de saude relevantes.

Como é partilhada?

Data da revisao: 30/09/2024

Nome e papel da pessoa que

. .~ Dra. Rosa Tridngulo (médica de familia)
conduziu a revisio:

Resumo da revisdo:

O plano mantém-se semelhante. A Tina recorreu ao servigo de urgéncia por dificuldade respiratéria, foi medicada, com
efeito positivo, e teve alta no mesmo dia. A ansiedade ¢ provavelmente a principal questao que a afeta e ja foi
referenciada para um grupo de apoio na comunidade (o Respira Facil). Quer continuar em casa tanto quanto possivel

com apoio.

Data da revisao:

Resumo da revisdo:

Data da revisao:

Resumo da revisdo:

Data da revisao:

Resumo da revisao:
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