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Rapportudarbejdelse og bestyrelse

Arsberetningen 2018 for den multidisciplinaere cancergruppe for palliativ indsats er udarbejdet af:
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Statusbeskrivelse

1. Hvor star vi i forhold til vores overordnede mal og opgaver?

Siden etableringen af DMCG-PAL i 2009 har hovedfokus vaeret pa fglgende omrader:

a) Dansk Palliativ Database, som omfatter alle patienter henvist til specialiseret palliativ indsats
fra og med 2010.

b) Udarbejdelse af kliniske retningslinjer. Til dette formal etableredes DMCG-PALs koordinations-
gruppe for kliniske retningslinjer, som siden har nedsat en arbejdsgruppe til hver klinisk ret-
ningslinje. 1 2016 blev koordinationsgruppen nedlagt og opgaverne varetages nu af en akade-
misk medarbejder og Forretningsudvalget.

c¢) Kompetenceudvikling. Til dette formal etableredes DMCG-PALs koordinationsgruppe for ud-
dannelse. Koordinationsgruppen har nedsat arbejdsgrupper svarende til de forskellige fag-
grupper i det palliative felt samt en tveerfaglig gruppe. Koordinationsgruppen for uddannelse
er nu nedlagt og DMCG-PALs Forretningsudvalg varetager i mindre omfang opgaverne.

Da vi er en tvaerfaglig DMCG, der gar pa tveers af kraeftdiagnoser, og bade arbejder med specialise-
rede palliative enheder (palliative teams/enheder og hospice) og med de gvrige dele af sundhedsvae-
senet, har vi meget omfattende mal og opgaver, som vi konstant har et fokus pa at opfylde og udfgre
meningsfuldt. Nedenstaende er de omrader, vi har prioriteret i DMCG-PAL, og det er saledes ikke alle
ni DMCG-opgaver indenfor hvilke, vi har aktiviteter jf. oversigten side 9-10.

2. Hvad har vi veaeret optaget afi 2018?

a) Den nationale kvalitetsudviklingsmodel LKT for det specialiserede palliative omrade (LKT Pal), der
blev lanceret med et lzeringsseminar februar 2017. Vi har med databasen og de kliniske retnings-
linjer etableret et feelles omdrejningspunkt i den faglige udvikling, der har muliggjort at systemati-
sere, dokumentere og @ge kvaliteten i hele feltet og pa tveers af landet. Det centrale indhold i LKT
Pal er indledende udfyldelse af et PRO-(patient-rapporterede oplysninger) skema med tilhgrende
mal for pakker, der bygger pa de kliniske retningslinjer udviklet af DMCG-PAL. Resultatet af ind-
satsen vurderes ved gentagelse af PRO-skemaet efter 1-4 uger. Alle data er registreret i Dansk Pal-
liativ Database (DPD).

LKT Pal-projektperioden blev forlaenget og Igber saledes indtil juli 2019 for at gge muligheden for,
at de 43 deltagende enheder kan komme i mal pa de 12 fastsatte indikatorer. Vi har vaeret pione-
rer pa den nye kvalitetsudviklingsmodel, hvilket har medfgrt savel muligheder som udfordringer.
De faglige malsaetninger har vaeret hgje og trods et enormt arbejde og stor tilslutning i enhe-
derne, blev malsaetningerne ikke til fulde naet, hvilket blandt andet skyldes en (for?) stor registre-
ringsopgave, manglende organisatorisk understgttelse, herunder adgang og redskaber til datapro-
cessen og inddragelse af regionernes kvalitetsenheder, og et for ambitigst og omfattende projekt.
LKT har bidraget til en kvalitetsudvikling og systematik pa tveers af landet og med inddragelse af
mange interessenter, og erfaringerne fra LKT kan og bgr bruges til ogsa at kvalitetslgfte det basale
niveau. DMCG-PAL arbejder blandt andet pa et projekt, der i samarbejde med patientforeninger



b)

og kommuner skal genere viden om den kommunale basale indsats, og hvordan opgaven kan |gf-
tes bedre pa tvaers af sektorer.

Kliniske retningslinjer

To retningslinjer er i Igbet af 2018 bedgmt og godkendt i Center for Kliniske Retningslinjer — "Kli-
nisk retningslinje om fysisk traening til lindring af Cancer-Relateret Fatigue (CRF) hos patienter over
18 ar, der har krzeft og er i tidlig og sen palliativ fase” og “Klinisk retningslinje om psykosociale in-
terventioner til lindring af Cancer-Relateret Fatigue (CRF) hos patienter over 18 ar, der har kraeft
og er i tidlig og sen palliativ fase”

En retningslinje er blevet administrativt godkendt af Sekretariatet for Kliniske Retningslinjer pa
Kraeftomradet og er ved at blive bedgmt i Center for Kliniske Retningslinjer. Den omhandler farma-
kologisk behandling af dyspng, og er en revidering og opdatering af retningslinjen udgivet i 2012.
Denne forventes endelig godkendt af Center for Kliniske Retningslinjer i februar 2019.

| 2019 fzerdiggg@res en retningslinje om nonfarmakologiske interventioner til lindring af dyspng.
Der er endvidere pabegyndt en retningslinje om andelig omsorg baseret pa en ny, primaert kon-
sensusbaseret, hollandsk retningslinje, som oversattes og tilpasses til en dansk kontekst, og af-
sluttes med en konsensusproces. Endvidere vil der blive udarbejdet en retningslinje om tidlig/fo-
rebyggende sorgstgtte til voksne pargrende og efterladte i specialiseret palliativ indsats.

Retningslinjerne bliver udarbejdet i skabelonen udviklet af Sekretariatet for Kliniske Retningslinjer
pa Kreeftomradet. Skabelonen tilpasses ud fra kriterierne for GRADE, som er den metodemaessige
tilgang, vi har valgt at fglge.

Vi har i DMCG-PAL af gkonomiske arsager opsagt medlemskabet af Center for Kliniske Retningslin-
jer (CFKR), som indbefattede bedgmmelse af kliniske retningslinjer. Vi vil dog stadig sende faerdig-
gjorte retningslinjer til bedgmmelse i CFKR, men blot betale for hver enkelt bedgmmelse, da dette
er en billigere Igsning end medlemskab.

Implementering af de kliniske retningslinjer i de enkelte palliative enheder og hospice er i hgj grad
blevet styrket ved deltagelse i det nationale laerings- og kvalitetsteam projekt inden for den speci-
aliserede palliative indsats.

| regi af EAPC (European Association for Palliative Care) er der taget initiativ til at nedszette en
“Task Force on International Collaboration for the Development of Health Care Professional
Guidelines in Palliative Care”. Initiativet indeholder en raekke perspektivrige tiltag, eksempelvis
samarbejdsnetvaerk og forslag til konkret samarbejde om udvikling af guidelines pa sigt. | fgrste
omgang har task force-gruppen efterspurgt input fra repreesentanter med indgdende viden om
udviklingsprocessen af kliniske retningslinjer indenfor palliation i ens eget land med henblik pa at
kortlaegge, hvilke organisationer og hvilke lande udvikler kliniske retningslinjer indenfor palliation,
samt hvilken metodisk tilgang anvender den enkelte organisation i retningslinjearbejdet. Vi har i
DMCG-PAL bidraget med disse oplysninger for DMCG-PALs arbejde med kliniske retningslinjer. Vi
ser i DMCG-PAL frem til at felge EAPC task force gruppens arbejde og vi vil i DMCG-PALs Forret-
ningsudvalg Igbende tage stilling til i hvilket omfang, vi skal deltage i dette internationale samar-
bejde.



c) Kompetencelgft pa det specialiserede palliative omrade med henblik pa at hgjne det faglige ni-
veau pa savel specialiseret som pa basalt niveau.

e Fagomradegodkendelse af sygeplejersker i det specialiserede palliative fagfelt pa c-niveau
er blevet etableret og der er to gange indkaldt ans@gere hertil. | alt har 31 sygeplejersker
spgt og 28 er blevet fagomradegodkendt.

e Der er taget indledende initiativ til at opdatere sygeplejerskernes kompetenceprogram,
der blev udgivet i 2012. Der er ved at blive nedsat en arbejdsgruppe med henblik pa at
identificere, hvilke dele af kompetenceprogrammet, der skal opdateres. Endvidere vil det
blive vurderet om man kan anbefale efter- og videreuddannelsesforlgb inden for det palli-
ative fagfelt.

d) DMCG-PAL og DPD har taget initiativ til etablering af DMCG-dk’s nye ‘Udvalg for Tvaerfagligt
Palliativt Samarbejde’
Formalet med 'Udvalg for Tvaerfagligt Palliativt Samarbejde’ er at etablere et formaliseret samar-
bejde mellem DMCG-PAL (herunder DPD) og de sygdomsspecifikke DMCG’er, der bgr omfatte sa-
vel forskning som kvalitetsudvikling i den palliative indsats i hele forlgbet med avanceret/meta-
statisk kraeft.
De langsigtede mal foreslas at omfatte:
1. Etablering af en ‘dobbeltforankret, national database for tidlig palliativ indsats’, som vil
indga i bade de sygdomsspecifikke DMCG’ers databaser og i Dansk Palliativ Database.
2. National koordinering af forskning i tidlig palliativ indsats, herunder etablering og gen-
nemfgrelse af forskningsprotokoller for afprgvning af modeller for tidlig palliativ ind-
sats.
3. Udvikling og implementering af kliniske retningslinjer for tidlig palliativ indsats i hele
det danske sundhedsvaesen (i forste omgang med veaegt pa hospitalssektoren), herun-
der udbygning af DMCG’ernes kliniske retningslinjer/forlgbsprogrammer.

Udvalget blev praesenteret pa Dansk Kraeftforum’s mgde i efteraret 2018, og ledes af professor
Mogens Grgnvold. Der er inviteret medlemmer af udvalget og det forventes, at der vil vaere ca.
tre-fire arlige mgder (fysiske eller skype/telefon), og der planlaegges endvidere et todages semi-
nar.

e) Dansk Palliativ Database (DPD):
DPD beskriver i sine arsrapporter fem kvalitetsindikatorer:

1. Om de henviste, relevante patienter opnar adgang

2. Om der er for lang ventetid

3. Hvor stor en del af kraeftpatienterne, der henvises til specialister
4. Om der anvendes screeningsskema ved fgrste kontakt, samt

5. Om der afholdes tvaerfaglig konference.

Udviklingen over tid pa de fem kvalitetsindikatorer danner baggrund for en reekke specifikke an-
befalinger for, hvorledes kvaliteten af den palliative indsats kan Igftes.

Det specialiserede palliative felt har i en arraekke vaeret under udbygning, idet der har manglet
kapacitet, og tallene fra DPD har kunnet pavise, hvor i landet der i saerlig grad har manglet kapaci-
tet. Indikatorerne 1 og 2 viser, at der fortsat mangler kapacitet til at modtage alle patienter uden



for lang ventetid. Indikatorerne 4 og 5 maler ligeledes pa anerkendte indikatorer for klinisk prak-
sis, og har vist god fremgang over arene.
Fra Arsrapport 2017 kan citeres fra konklusionen (side 5):
For hele landet var tre ud af fem indikatorer opfyldt for kraeftpatienter, hvilket er identisk
med sidste ar:
a. Indikator 1, adgang til specialiseret palliativ indsats (standard 80 %): Opfyldt med 81
(80-81) % (identisk med 2016).
b. Indikator 2, ventetid (standard 90 %): Ikke opfyldt med 75 (74-76) %, svagt stigende
(2016: 74%).
c. Indikator 3, andel i kontakt med specialister (standard 35 %): Opfyldt med 52 (51-53)
%, svagt faldende (2016: 53%).
d. Indikator 4, patientudfyldelse af screeningsskema (standard 50 %): Opfyldt med 68
(67-69) %, stor stigning (2016: 58%).
e. Indikator 5, tvaerfaglig konference (standard 80 %): lkke opfyldt med 70 (69-71) %,
svagt stigende (2016: 67%).
Arsrapporten danner grundlag for grundig, arlig audit med efterfglgende kvalitetsforbedrende ini-
tiativer i sa vidt vides alle fem regioner.
Foruden arlig publicering af udvalgte indikatorer har afdelingsledelse og hospitalsledelse mulig-
hed for manedlig rapportering pa kvalitetsindikatorerne via ledelsesinformationssystemet (LIS),
hvilket muligggr hurtig handling, fx ved fald i deres indikator-niveauer.
| 2016 blev DPD udvidet, sa der nu ogsa indsamles et opfglgende, patientudfyldt spgrgeskema,
der belyser effekt af den palliative indsats, og fra 2017 er der sket yderligere en massiv udvidelse
af indholdet, idet alle data fra LKT Palliation nu indsamles i DPD. Dette har kraevet en meget stor
indsats for alle parter, herunder bade i klinikken og i Sekretariatet, men det giver rigtig god me-
ning. Viden, resultater og erfaringer fra LKT Palliation vil saledes kunne bruges i den fremtidige
udvikling af DPD’s indikatorer.

f) Tryghedskassen
Tryghedskassen er en medicinkasse til behandling af uafvendeligt dgende borgere, som opholder
sig i eget hjem de sidste levedg@gn. Dette initiativ har til formal at gge patientsikkerheden og skal
bidrage til at Ipfte kvaliteten af den palliative indsats i den primaere sektor.

Gennem de lege- og sygeplejefaglige selskaber vil vi sgge Styrelsen for Patientsikkerhed og evt.
Sundhedsstyrelsen om midler til udarbejdelse af en national klinisk retningslinje for brug af Tryg-
hedskassen, da vi mener, at der er et patreengende behov for retningslinjer for ordination og an-
vendelse af Tryghedskassen. Vi har tidligere ansggt Sundhedsstyrelsen herom, men fik afslag.

3. Hvad er vores aktuelle hovedproblemstillinger/udfordringer?

Overordnet set er vi udfordret af, at vi generelt mangler midler (bade i det faglige felt, der endnu ikke
har tilstreekkelig kapacitet, og i DMCG-PAL) i forhold til bredden og dybden af den palliative opgave,
der jf. databasens opggrelse omfatter cirka 10.000 patienter med komplekse symptomer arligt. Hertil
kommer hele indsatsen i forhold til at kvalitetssikre og -lgfte den basale palliative indsats i alle faser
af forlgbet. Vi er desuden presset af, at retningslinjer, struktur og forstaelse af opgaven alene



understgtter kraeftpatienter, hvorfor vi ser et stigende behov for at udarbejde retningslinjer til andre
grundsygdomme, eksempelvis i forhold til sorg.

Vi har opgaver ind i hele sundhedsvaesenet, men det korresponderer ikke med hverken tildelte midler
eller tilgengelige faglige kompetencer. Denne diskrepans kommer til udtryk i savel faglige som orga-
nisatoriske udfordringer:

a) Faglige udfordringer

Palliation er ikke systematisk integreret i de behandlende kraeft-specialer. | dag er der ikke systema-
tisk eller faglig ensartet kvalitet til at identificere, vurdere og handle pa palliative behov pa det basale
niveau. Der er mangel pa tid, ressourcer og viden, hvorfor mange patienter ikke modtager tilstraekke-
lig palliativ behandling og de, der henvises til specialiseret niveau, ofte henvises for sent. Det speciali-
serede niveau kan ikke modtage alle henviste grundet mangel pa volumen.

Vi ser et gget behov for stgrre tvaersektoriel gennemsigtighed og samarbejde, blandt andet til at ud-
vikle efterspurgte og ngdvendige retningslinjer til Tryghedskassen samt udarbejdelse/tilpasning af kli-
niske retningslinjer til den basale palliation.

En af de stgrste aktuelle udfordringer er, at der i dag ikke findes tilstraekkelig kompetent personale pa
det specialiserede (og basale) palliative omrade — hverken i volumen eller faglig kvalitet. Ud af cirka
90 overlaege fuldtidsstillinger i det specialiserede palliative omrade er kun 38 uddannet i palliation.
Den frivilligt etablerede nordiske uddannelse i palliation Nordic Specialist Course in Palliative Medi-
cine udggr den vaesentligste del af uddannelseskapaciteten, men uddanner kun ca. fire laeger arligt,
hvilket er helt utilstreekkeligt i forhold behovet for at opkvalificere eksisterende personale og ud-
danne kommende.

Ovenstaende udfordringer skal ses i lyset af, at vi i det specialiserede felt aktuelt kun ser cirka 50 pro-
cent af alle cancerpatienter 30 dage op til dgd, og kun cirka 4 procent af non maligne til trods for, at
der er gget gnske og krav om palliative tilbud til non-maligne patienter. Til trods for den aktuelle
manglende kapacitet (kompetencer og volumen), star vi altsa overfor en vaesentlig st@rre opgave i
den naermeste fremtid.

b) Organisatoriske udfordringer

Manglen pa kapacitet og kompetencer skaber et stort og presserende behov for at oprette et leegeligt
speciale i palliation, hvilket vi arbejder pa i faellesskab med andre aktgrer. Et speciale ville ikke blot
uddanne specialister, men ogsa bidrage med en uddannelsesmulighed til alle de leeger, der skal bista
patienterne pa basisniveauet. Hospitalsbaseret specialiseret palliation driver i dag den faglige udvik-
ling pa hele det palliative omrade i hospitalsregi, hvorfor et kompetencelgft her er essentielt.

Dette kalder ogsa pa at revurdere de organisatoriske strukturer, der i dag ikke understgtter og sam-
mentaenker et flow, hvor palliative behov identificeres og behandles pa rette niveau og pa rette tids-
punkt.



Beskrivelse af aktiviteter iht. DMCG.dKk's formalsbeskrivelse

1. At bidrage til udarbejdelse og vedligeholdelse af evidensbaserede, nationale kliniske retningslinjer
for patientforlgbet, fra diagnostik og behandling til opfalgning og rehabilitering, samt den tilhg-
rende forskning indenfor sdvel primaer- som sekundzersektor.
| 2018 er fglgende kliniske retningslinjer blevet publiceret:

e Klinisk retningslinje om fysisk traening til lindring af Cancer-Relateret Fatigue (CRF) hos patien-
ter over 18 ar, der har kraeft og er i tidlig og sen palliativ fase

e Klinisk retningslinje om psykosociale interventioner til lindring af Cancer-Relateret Fatigue
(CRF) hos patienter over 18 ar, der har kreeft og er i tidlig og sen palliativ fase

Administrativt godkendt i 2018 og forventes publiceret forar 2019:
e Farmakologisk behandling af dyspng hos voksne kreeftpatienter i sen eller terminal palliativ
fase
@vrige kliniske retningslinjer, der er under udarbejdelse er listet op pa side 15.

Alle Kkliniske retningslinjer publiceret af DMCG-PAL ses her:
http://www.dmcgpal.dk/661/godkendteretningslinjer

2. Udarbejdelse og vedligeholdelse af nationale kliniske kvalitets- og forskningsdatabaser til monito-
rering samt indsamling af data/evidens til de kliniske retningslinjer, samt gennemfarsel af og delta-
gelse i lokale, landsdzekkende og internationale videnskabelige kliniske protokoller.

Dansk Palliativ Database (DPD) har siden 2010 udgjort kvalitetsdatabase for omradet specialiseret
palliative indsats (side 6/7).

DPD danner endvidere grundlag for en raekke forskningsprojekter, herunder flere igangvaerende
ph.d.-projekter, der bl.a. belyser adgang til palliativ indsats og symptomatologi. Det fgrste ph.d.-pro-
jekt fra DPD blev forsvaret i 2018 (Mathilde Adsersen), og paviste betydelig social og aldersmaessig
ulighed i adgangen. | en ny bevilling udforskes bl.a. adgang i forhold etnicitet.

3. Koordinere og stgtte klinisk kreeftforskning og samarbejdet med den laboratoriebaserede forskning
og arbejdet med biobanker, herunder samarbejde med Danish Comprehensive Cancer Center
(DCCC).

DMCG-PAL og DPD har i 2018 taget initiativ til etablering DMCG-dk’s nye ‘Udvalg for Tveerfagligt Palli-
ativt Samarbejde’ og faet stgtte til det indledende arbejde fra DCCC (side 6).

4. Bidrage til gennemfdrelse af og deltagelse i nationale og internationale kvalitetsprojekter.
Ja, LKT-PAL, der forlgber februar 2017 til og med juni 2019.
http://www.dmcgpal.dk/820/Ikt-pal

5. Tilfgre det kliniske miljg internationale kontakter og videnskabelige samarbejdspartnere.


http://www.dmcgpal.dk/661/godkendteretningslinjer
http://www.dmcgpal.dk/820/lkt-pal

6. Bidrage til overvdgning af omrddet og fremkomme med tidlig varsling.

Dette foregar via DPD, der i sine Arsrapporter fglger og beskriver bl.a. ventetid og (manglende) ad-
gang til omradet pga. utilstraekkelig kapacitet.

Bidrage til vidensopsamling og tilhgrende spredning i det faglige miljg og i offentligheden.
Via LKT PAL:
http://www.dmcgpal.dk /820 /1kt-pal

DMCG-PAL Arsdag 2018:
http://www.dmcgpal.dk/852/2017-aarsdag

Desuden er der etableret Forskningsnetveerk i palliation:
http://www.dmcgpal.dk/799 /forskningsnetvrkipalliation

Bidrage til uddannelses- og efteruddannelsestiltag indenfor omrddet.

e Fagomradegodkendelse af sygeplejersker i det specialiserede palliative fagfelt pa c-niveau (se
side 5)

e Opdatering af sygeplejerskernes kompetenceprogram (se side 6)

. Sikre integration mellem krzeftrelaterede tiltag i primaer- og sekundazer sektoren (fx implementering

af ny viden).

DMCG-PAL har i 2018 taget initiativ til en mgderaekke med Kraeftens Bekeempelse, hvor forskellige
faelles tiltag, der kan stgtte udviklingen af den palliative indsats i primaersektoren diskuteres. De posi-
tive erfaringer fra LKT skal udbredes til den basale indsats, hvilket blandt andet kan ske i et sddant
tveersektorielt samarbejde.

Det ovenfor omtalte nye DMCG-dk ‘Udvalg for Tvaerfagligt Palliativt Samarbejde’, som DMCG-PAL har
taget initiativ til, skal arbejde med integration i forhold til sekundaersektoren (side 6).

10


http://www.dmcgpal.dk/820/lkt-pal
http://www.dmcgpal.dk/799/forskningsnetvrkipalliation

Perspektiver og anbefalinger til fremtidige indsatsomrader og
aktiviteter

a)

b)

Etablering af formaliseret samarbejde med sygdomsspecifikke DMCG’er om palliation, parallelt
med sygdomsrettet indsats. Det nyoprettede DMCG-dk ‘Udvalg for Tvaerfagligt Palliativt Samar-
bejde’, har til opgave at satte dette samarbejde i gang. Hidtil har det implicit veeret en opgave,
som har ligget hos de enkelte DMCG’er, og DMCG-PAL har hidtil ikke veeret systematisk inddraget
i tilrettelaeggelsen eller kvalitetssikringen af denne indsats, der heller ikke indgar i Dansk Palliativ
Database.

Vores forslag om at oprette dette nye udvalg er blevet meget positivt modtaget af dmcg.dk, og vi
haber saledes, at DMCG-PAL kunne patage sig en ny opgave med at bista kvalitetsudviklingen og
implementeringen af den ikke specialiserede palliative indsats, herunder afdaekke forlgb, opgaver
og ansvarsdeling, i teet dialog og samarbejde med de DMCG’er, der deekker den kliniske opgave.
Vi ser pa den baggrund en mulighed for, at DMCG-PAL kan bidrage aktivt i form af:

e Etablering af et faellesskab i DMCG.dk-regi, hvor opgaven defineres

e Udvikling af en palliationspakke indeholdende en formaliseret organisatorisk integrationsmo-
del (eksempelvis onk/kir og pal) og med generisk fagligt indhold + instruks

e Udvikling af en "dobbeltforankret, national database for tidlig palliativ indsats’, som vil indga i
bade de sygdomsspecifikke DMCG’ers databaser og i Dansk Palliativ Database

e Udvikling af kliniske retningslinjer malrettet den tidlige palliative indsats pa basalt (ikke-speci-
aliseret) niveau (skal ideelt veere sammenhangende med de retningslinjer, der allerede er ud-
viklet)

e Med afsaet i de eksisterende kompetenceprogrammer at ivaerksaette et samarbejde om at op-
datere og udvikle kompetenceprogrammer malrettet den tidlige/basale palliative indsats,
herunder uddannelse af ngglepersoner og etablering af samarbejdsmodeller mellem basal og
specialiseret palliativ indsats

e Konsulentbistand/undervisning fra specialiseret niveau

e Beskrivelse af en standardiseret implementeringsplan for pakkebeskrivelserne

e Teattere band mellem kvalitetsudvikling og forskning pa tvaers af DMCG’erne

Ovenstaende ma pa nuvaerende tidspunkt betegnes som yderst ambitigse og habefulde planer,
som vil kraeve en meget stor arbejdsindsats og betydelige ressourcer fra mange sider - lykkes
dette, vil det kunne forbedre kvaliteten af den palliative indsats for kraeftpatienter bredt i sund-
hedsvaesenet.

Vi arbejder parallelt med naervaerende tiltag pa tveers af sektorer (herunder ogsa primaersektor)
med at skabe sammenhaeng for patienter med palliative behov for pa flere mader at skabe en po-
sitiv udvikling for disse patienter ved hgjere faglighed, gget systematik og kvalitetsudvikling.

Udvikle specialiseret palliation til det non-maligne omrade. Der er et stadig stigende politisk og

organisatorisk gnske og krav om at tilbyde palliation til non maligne- patienter, hvilket er en ud-
vikling vi bade fglger og aktivt bidrager til.
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d)

Databasen - vi arbejder med at tilfgre mere detaljerede data om omfanget af indleeggelser og am-
bulante besgg (bade i enhederne og i hjemmet)), der bygger pa LPR3.

Indga i europaeisk samarbejde om udvikling af kliniske retningslinjer indenfor palliationen i det
omfang, det er meningsfuldt for DMCG-PAL.
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Kommentarer til 2018-gkonomien

Redeggr nedenfor for eventuelt merforbrug eller mindre forbrug, samt anfgr eventuelle gvrige kom-
mentarer til den gkonomiske drift.

DMCG-PAL bevilling
Bevilget til DMCG-opgaver 2018 Forbrug til DMCG-opgaver 2018

Sum af bevillinger: 461.144 kr Sum af forbrug: 457.819,- kr

Der har i 2018 vaeret et mindreforbrug af DMCG-PAL bevillingen pa 3.325,- kr.

DPD-bevilling
Bevilget til DMCG-opgaver 2018 Forbrug til DMCG-opgaver 2018
Sum af bevillinger: 476.785,- kr Sum af forbrug: 442.310,- kr

Der har i 2018 vzeret et mindreforbrug af DPD-bevillingen pa 34.475,- kr.

Kommentarer til den gkonomiske drift

Vi har som bekendt modtaget faerre midler for de kommende ar grundet RKKP’s nye budgetmodel
med et internt koordinerende sekretariat for stgtte til udvikling af kliniske retningslinjer fra 2019 geel-
dende for alle DMCG’er. Det kan derfor blive vanskeligt at bibeholde vores akademiske medarbejder,
der i hgj grad har sikret de hgje evidensbaserede standarder i vores kliniske retningslinjer.

Med henblik pa fortsat at kunne udvikle nye retningslinjer og opdatere eksisterende retningslinjer pa
det palliative omrader er der behov for forstaelse og blik for vores szerlige komplekse og tvaerfaglige
omrade. Huvis vi ikke fremadrettet kan have en akademisk medarbejder til at stgtte op om processen,
er vi bekymrede for, om vi fortsat kan holde den hgje kvalitet og kadence.

Vi mener, at vores proces har vist sig meget effektiv med en hgj kvalitet og med en arbejdsform der
betyder, at alle producerende enheder i fagfeltet pa den ene eller anden made har bidraget til udvik-
ling af vores retningslinjer. Dermed har metoden skabt en forforstaelse og et medejerskab, der facili-
terer og motiverer etablering af yderligere kvalitetsudviklende tiltag som f.eks. LKT-Pal, som vi har
veeret med til at etablere i specialiseret palliation nationalt. Vi haber og forventer derfor, at der ogsa
fremadrettet vil findes Igsninger, der betyder vi kan bibeholde vores akademiske medarbejder.
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Publikationer 2018

Kliniske retningslinjer:

Inger Koefoed Kistorp, Maren Lundgren, Hanne Juul Fabricius, Maiken Bang Hansen, Tina Harmer Las-
sen, Sasja Jul Hakonsen. Klinisk retningslinje om fysisk traening til lindring af Cancer-Relateret Fatigue
(CRF) hos patienter over 18 ar, der har kraft og er i tidlig og sen palliativ fase. DMCG-PAL, marts
2018.

Dorte Pallesen Koktved, Birthe Stendorff Hansen, Hilde Skrudland, Maiken Bang Hansen, Tina Harmer
Lassen, Sasja Jul Hakonsen. Klinisk retningslinje om psykosociale interventioner til lindring af Cancer-
Relateret Fatigue (CRF) hos patienter over 18 ar, der har kraeft og er i tidlig og sen palliativ fase.
DMCG-PAL, marts 2018.

Forskningsartikler:
Adsersen, M. (2018). Which cancer patients are admitted to specialised palliative care? Bispebjerg
and Frederiksberg Hospital.

Adsersen, M., Thygesen, L. C., Neergaard, M. A., Jensen, A. B., Sjggren, P., Damkier, A., ... Groenvold,
M. (2018). Cohabitation Status Influenced Admittance to Specialized Palliative Care for Cancer Pa-
tients: A Nationwide Study from the Danish Palliative Care Database. Journal of Palliative Medicine,
epub. DOI: 10.1089/jpm.2018.0201

Skov Benthien, K., Adsersen, M., Petersen, M. A., Soelberg Vadstrup, E., Sjggren, P., & Groenvold, M.
(2018). Is specialized palliative cancer care associated with use of antineoplastic treatment at the end
of life? A population-based cohort study. Palliative Medicine, 32(9), 1509-1517. DOI:
10.1177/0269216318786393

o

Arsrapport
Maiken Bang Hansen, Mathilde Adsersen, Mogens Grgnvold. Dansk Palliativ Database: Arsrapport

2017. Kgbenhavn: DMCG-PAL, 2018.
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Igangvaerende Kkliniske protokoller og projekter
Herunder protokoller/projekter baseret pa databasen

1. Kliniske retningslinjer:

e Farmakologisk behandling af dyspng hos voksne kraeftpatienter i sen eller terminal palliativ
fase -ibedgmmelse

o Tidlig/forebyggende sorgstgtte til voksne pargrende og efterladte i specialiseret palliativ
indsats — under udarbejdelse

e Nonfarmakologiske interventioner til lindring af dyspng hos voksne kreeftpatienter i sen el-
ler terminal palliativ fase — under udarbejdelse

e Klinisk retningslinje om andelig omsorg i specialiseret palliativ indsats — under udarbejdelse

2. Etablering af at et formaliseret samarbejde med sygdomsspecifikke DMCG’er om palliation, paral-
lelt med sygdomsrettet indsats i det nyoprettede DMCG-dk ‘Udvalg for Tvaerfagligt Palliativt

Samarbejde’. Se beskrivelse side 5 og 11

3. Ph.d.-projekt, der bl.a. belyser symptomatologi hos kraeftpatienter modtaget i den specialiserede
palliative indsats, af ph.d.-studerende Maiken Bang Hansen.
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Arshjul for det kommende ar

Nedenfor er indsat tidspunkter for forskellig mgdeaktivitet samt andre vigtige datoer. Beskrivelse af
igangvaerende aktiviteter sdsom retningslinjearbejde mm. er beskrevet i tidligere afsnit i arsberetnin-
gen.

Marts
e DMCG-PALs arsdag. Afholdes 6. marts i Vejle
e Mgde i LKT-pal pa regionsniveau
e Bestyrelsesmgde i Dansk Palliativ Database

e Mgde i DMCG-PALs forretningsudvalg

e Mgde i Dansk Sygeplejerad sammen med det Nationale Rad for fagomradegodkendelse om-
kring status pa fagomradegodkendelse.
e Deltagelse i EAPC (European Association for Palliative Care) konference i Berlin (23.-26. Maj)

e Arsrapport for Dansk Palliativ Database 2018 udgives 30.6.19

e Forventet mgde i DMCG-PALs forretningsudvalg
Juli

e Forventet afslutning af LKT-PAL projektet.
August
September/oktober

e Forventet mgde i DMCG-PALs forretningsudvalg
Oktober/november

e Forventet mgde i DMCG-PALs bestyrelse
December

e Forventet mgde i DMCG-PALs forretningsudvalg

Endvidere forventes det, at der vil veere ca. tre-fire arlige mgder (fysiske eller skype/telefon) samt et
todages seminar i ‘"Udvalget for Tveerfagligt Palliativt Samarbejde’ (samarbejde mellem DMCG-PAL
(herunder DPD) og de sygdomsspecifikke DMCG’er, naermere beskrevet side 6). Datoerne for disse
meder er ikke fastlagt endnu.

16



