Referat fra 1.mgde i DMCG.DK’s Udvalg for Tveerfagligt Palliativt Samarbejde (UTPS), Bispebjerg
Hospital, den 3. april 2019

Til stedet ved mgdet: Mogens Grgnvold (formand), Henrik Larsen, Lene Jgrgensen, Stine Clemmesen,
Michael Bendtsen, Caroline Plaschke, Helle Hvarness, Cecilia Horsted, Geana Kurita, Lene Jarlbaek og
Mathilde Adsersen

Lone Kjeld Petersen kunne ikke deltage i det fysiske m@de, men deltog via telefonsamtale dagen fgr.
Afbud fra: Elo Andersen, Lars Henrik Jensen, Per Sjggren, Kristoffer Marsa og Ursula G. Falkmer.
Referent: Mathilde Adsersen

1. Indledning/ Mogens Grgnvold
Mogens opsummerede baggrunden for oprettelsen af Udvalget, og dets kommissorium, se slides og
http://www.dmcg.dk/dmcg-udvalg/udvalg-for-tvarfagligt-palliativt-samarbejde/.

2. DMCG-PAL kort fortalt v/ formand Henrik Larsen
Henrik opsummerede DMCG-PAL’s historie og aktiviteter siden 2009, se slides.

3. Praesentationsrunde — fokus pa palliation i de sygdomsspecifikke DMCG’er
Praesentationsrunden af udvalgets medlemmer viste sammenfattet, at der i de enkelte DMCG’er er
meget lidt fokus pa palliation, men at der ogsa sker en udvikling, sdledes er der fx i den
hamatologiske DMCG nedsat et ‘Palliativt Udvalg’ og der er tegn pa, at palliation er ved at komme
pa dagsordenen ved store internationale konferencer. Der er stor diversitet mellem de forskellige
canceromrader, hvilket ogsa afspejler sig i palliationsperspektiverne. Der var enighed om et behov
for dette nye samarbejde, udviklingsarbejde og forskning.

4. Kommissorium
Der var enighed om at udvalget arbejder ud fra den arbejdsplan og de spgrgsmal, der er beskrevet i
kommissoriet. Endvidere ser udvalget et behov for diskussion og afklaring af de begreber der
arbejdes med, hvad mener vi fx med tidlig palliativ indsats? Og skal fokus rettes pa hele forlgbet fra
diagnosen, ogsa selv om det starter med lokaliseret sygdom (som det fremhaeves af WHO og
Sundhedsstyrelsen), eller skal det i fgrste omgang primaert vaere pa patienter med
avanceret/metastatisk kraeft? Og giver den afgransning mening for alle cancergrupper, eller er der
behov for at supplere med andre afgraensninger, der er meningsfulde for den enkelte cancer
sygdom?
Det fgrste arbejde, der sattes i gang, er kortleegning af palliation i de sygdomsspecifikke DMCG’er.
Mogens og Mathilde udarbejder et udkast til spgrgeskema til de sygdomsspecifikke DMCG’er, der
sendes til kommentarer i Udvalget inden det sendes ud til de enkelte DMCG’er.

5. Arbejdsprocessen
| udvalget var der opbakning til at afholde et 2-dags-seminar (gerne med mgdetid kl. 10 til kl. 16
naeste dag) med tid til at fordybe sig i arbejdet. Der sendes snarest en Doodle ud med forslag til
datoer. Der blev gjort opmaerksom pa, at det kunne vaere vanskeligt at deltage i august pga. at
sommerferie perioden ikke er slut, samt at der ligger en del konferencer i august/september
maned for de forskellige cancersygdomme.

6. Danske Kraeftforskningsdage


http://www.dmcg.dk/dmcg-udvalg/udvalg-for-tvarfagligt-palliativt-samarbejde/

Danske Kreaeftforskningsdage d. 29. og 30. august har deadline for at indsende abstracts d. 1. maj.
Der er udarbejdet et udkast til abstract om 'Udvalg for Tvaerfagligt Palliativt Samarbejde’ og der var
enighed om at indsende abstract, samt at udvalgets medlemmer bliver medforfattere pa
abstractet, med mindre andet meddeles til Mathilde Adsersen. Abstract vil sendes til godkendelse i
udvalget inden indsendelse.

Evt.

Diskussion af behov for bade at arbejde oppefra og nedefra i organisationerne, hvis palliation skal
prioriteres i den kliniske hverdag og blive en i fremtiden almindelig tilgang til patienterne udenfor
det palliative felt.
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Disposition

1. Hvad er problemet?

2. Hvad er lgsningen?
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Social inequality in admittance to SPC Bispebjerg and Frederiksberg Hospital, University of Copenhagen



Bispebjerg and Frederiksberg Hospital

Dansk Palliativ Database

» Alle patienter henvist til
og/eller modtaget siden
2010

+100% komplethed 2010-
2017
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Bispebjerg and Frederiksberg Hospital

‘Dansk multidisciplinaer cancer gruppe’
(DMCG) for Palliativ Indsats, DMCG-PAL

* Siden 2009

» Udviklet kliniske retningslinjer

- Hardt arbejde, akademiker ansat, over 150 professionelle
involveret, stor enerqi, flotte resultater

* Implementering ukendt — hjeelper det?

 Udviklet kompetenceprogrammer for alle
professionerne

Bispebjerg and Frederiksberg Hospital, University of Copenhagen
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Kvalitet og styring Medicin TEMA: Veerdibaseret

Udrednings- og behandlingsret Forskning og innovation TEMA: Sund Teknolo;

Sundhedsdata og -it TEMA: Sygehusbyggeri

Det nationale
kvalitetsprogram

Danske Regioner har sammen med regeringen og KL s@sat et
nationalt kvalitetsprogram

Kvalitetsprogrammet bestar af tre hovedelementer:

* 8 nationale mal for sundhedsvasenet
* Etablering af lzerings- og kvalitetsteams pa udvalgte omrader
* Et nationalt ledelsesprogram

Andre elementer er systematisk inddragelse af patienter og parerende, vardibaseret styring
og arbejdet med sundhedsdata.




Bispebjerg and Frederiksberg Hospital

LKT Palliation - mal

1. Fokus pa hovedopgaven for palliativ indsats: At
forbedre livskvaliteten for patienter og pargrende

2. Tackle de problemer, der er pavist i DPD

3. Implementere de kliniske retningslinjer
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Bispebjerg and Frederiksberg Hospital, University of Copenhagen



Annals of Palliative Medicine, Vol 4, No 3 July 2015 91

. Cancer treatments Supportive/palliative care

Diagnosis Time Death

A

* Hui and Bruera 2015
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Annals of Palliative Medicine, Vol 4, No 3 July 2015 91

. Cancer treatments . Supportive/palliative care . Hospice care . Bereavement care

Diagnosis Time Death

A

* Fortidig

W

E s Nutidigt ideal

Figure 1 Time based model. (A) Palliative care is introduced only when no more treatments are possible; (B) palliative care is introduced
from time of diagnosis and increases its involvement over time; (C) the level of palliative care involvement fluctuates over time; (D) in

addition to palliative care, this model includes hospice care introduced in the last months/weeks of life; (E) bereavement care is added.

* Hui and Bruera 2015

‘ Social inequality in admittance to SPC Bispebjerg and Frederiksberg Hospital, University of Copenhagen
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Hvor er dmcg’ernes kliniske retningslinjer?

Hvor er DMCG-PAL's kliniske retningslinjer?
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Hvor er DMCG-PAL's kliniske retningslinjer?



Palliativ indsats pa specialistniveau (palliativt team og
hospice) for kraeftpatienter (Dansk Palliativ Database 2017)

1009

Aldrig specialiseret indsats (48%)

- men formentlig (udokumenteret)
pa basisniveau

Endnu Ikke specialiseret indsats (52%) ‘

- men formentlig (udokumenteret) /

pa basisniveau 17% Pall

team
" mE

-365 180

Diagnose med Dansk Palliativ Database 2017:
uhelbredelig kreeft,  patienter kommer pa hospice mediant 15 dage fer ded.
levetid ar Patienter har fagrste kontakt med palliativt team mediant 50 dage for ded.
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LINICAL ONCOLOGY ASCO SPECIAL ARTICLE

Integration of Palliative Care Into Standard Oncology Care:
American Society of Clinical Oncology Clinical Practice
Guideline Update

Betty R. Ferrell, Jennifer S. Temel, Sarah Temin, Erin R. Alesi, Tracy A. Balboni, Ethan M. Basch, Janice I. Firn,
Judith A. Paice, Jeffrey M. Peppercorn, Tanyanika Phillips, Ellen L. Stovall,7 Camilla Zimmermann, and
Thomas J. Smith

Purpose
To provide evidence-based recommendations to oncology clinicians, patients, family and friend

caregivers, and palliative care specialists to update the 2012 American Society of Clinical Oncology
(ASCOQ) provisional clinical opinion (PCO) on the integration of palliative care into standard oncology
care for all patients diagnosed with cancer.

Mathnade



VOLUME 35 + NUMBER 1 + JANUARY 1, 2017

Hvad ved vi?

Author affiliations appear atthe end of this
article

tDeceased

Published at ascopubs.orgfjournalfjco on
QOctober 31, 2016

Clinical Practice Guideline Committee
approved: August 15, 2016

Recommendations

JOURNAL OF CLINICAL ONCOLOGY ASCO SPECIAL ARTICLE

Integration of Palliative Care Into Standard Oncology Care:
American Society of Clinical Oncology Clinical Practice
Guideline Update

Betty R. Ferrell, Jennifer S. Temel, Sarah Temin, Erin R. Alesi, Tracy A. Balboni, Ethan M. Basch, Janice 1. Firn,
Judith A. Paice, Jeffrey M. Peppercorn, Tanyanika Phillips, Ellen L. Stovall,7 Camilla Zimmermann, and
Thomas ]. Smith

Purpose
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caregivers, and palliative care specialists to update the 2012 American Society of Clinical Oncaology
(ASCO) provisional clinical opinion (PCQO) on the integration of palliative care into standard oncology
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Inpatients and outpatients with advanced cancer should receive dedicated palliative care services,
early in the disease course, concurrent with active treatment. Referral of patients to interdisciplinary
palliative care teams is optimal, and services may complement existing programs. Providers may
refer family and friend caregivers of patients with early or advanced cancer to palliative care services.
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palliative care services to patients with cancer and/or their caregivers, including family care-
givers, were found to inform the update.

Recommendations

Inpatients and outpatients with advanced cancer should receive dedicated palliative care services,
early in the disease course, concurrent with active treatment. Referral of patients to interdisciplinary
palliative care teams is optimal, and services may complement existing programs. Providers may
refer family and friend caregivers of patients with early or advanced cancer to palliative care services.

J Clin Oncol 35:96-112. @ 2016 by American Society of Clinical Oncology



ASCO Guideline Update 2017
Hvem skal yde den palliative indsats?

CLINICAL QUESTION 2

What are the most practical models of palliative care? Who should
deliver palliative care (external consultation, internal consultations with

palliative care practiioners in the oncology practice, or performed by
the oncologist him- or herself )?

Recommendation 2

Palliative care for patients with advanced cancer should be
delivered through interdisciplinary palliative care teams, with
consultation available in both outpatient and inpatient settings (type:
evidence based, benefits outweigh harms; evidence quality: in-
termediate; strength of recommendation: moderate).




Status for integreret palliativ indsats |
onkologi | Danmark | dag
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DMCG.DK’s
Udvalg for Tveaerfagligt
Palliativt Samarbejde

g

B R EAKI N G DMCG.dk forretningsudvalg godkendte 4.

september 2018 kommissorium for
udvalgsarbejdet.




Formal - overordnet

*Udvalget skal etablere et formaliseret
samarbejde mellem DMCG-PAL/DPD og de
sygdomsspecifikke DMCG’er, der omfatter
savel forskning som kvalitetsudvikling i den
palliative indsats | hele forlgbet med
avanceret/metastatisk kraeft.

L ———



De langsigtede mal foreslas at omfatte:

- 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

- National koordinering af forskning i tidlig palliativ indsats,
herunder etablering og gennemfgrelse af
forskningsprotokoller for afpravning af modeller for tidlig
palliativ indsats.

- Udvikling og implementering af kliniske retningslinjer for
tidlig palliativ indsats | hele det danske sundhedsvaesen (i
farste omgang med vaegt pa hospitalssektoren), herunder
udbygning af DMCG’ernes kliniske
retningslinjer/forlabsprogrammer.




Indledende kortlaegning

- | hvilket omfang indgar palliative problemstillinger i DMCG’ernes kliniske
retningslinjer?

* Anvendes de Kkliniske retningslinjer, der er udviklet af DMCG-PAL?

* Hvilket behov ses der i DMCG’erne for nationalt samarbejde om palliativ
Indsats?

* Hvordan opleves samarbejde med palliative specialister?

* Hvilke PRO (patient-rapportede outcomes) -redskaber anvendes, og er
der allerede praksis for regelmaessig afdeekning af palliative behov?

- Hvordan vurderes muligheder og begraensninger for en mere
systematiseret palliativ indsats parallelt med den sygdomsrettede
behandling?

* @nskes indikatorer for palliativ indsats | de sygdomsspecifikke




Metoder

- Email til alle DMCG’ers Forretningsudvalg.

* Nationale surveys, et kort spgrgeskema til en stikprgve af det
samlede personale (lseger og sygeplejersker), vedr. praksis, viden,
erfaringer og holdninger til palliativ indsats.

 Et nationalt 2-dages seminar, hvor erfaringer fra det specialiserede
palliative omrade (behovsafdeekning, retningslinjer,
samarbejdsmodeller) og resultaterne af punkt 1-3 fremlaegges og
diskuteres. Malet er at opstille en model for fremtidigt samarbejde
mellem DMCG-PAL/DPD og de sygdomsspecifikke DMCG’er, der
omfatter savel forskning som kvalitetsudvikling.

* Indledende drgftelser med en eller to DMCG’er om konkretisering af
planer mhp. at afprgve disse som pilotprojekt.




DMCG-

- Dansk Multidisciplinar Cancer Gruppe for Palliativ Indsats

UDVALGET FOR TVARFAGLIGT PALLIATIVT SAMARBEJDE
3. APRIL 2019

Henrik Larsen
Formand for DMCG-PAL



DMCG-PAL'S HISTORIE... DMCG-PAL

- Dansk Multidisciplingr Cancer Gruppe for Palliativ Indsats
Etableret i 2009

DMCG-PAL

Bestyrelse / Forretningsudvalg

Kliniske retningslinjer

Bruger

perspekt
ivet

Fag-professionelle med palliative patienter




DMCG-PAL'S HISTORIE... DMCG-PAL

- Dansk Multidisciplingr Cancer Gruppe for Palliativ Indsats
Etableret i 2009

Dansk selskab for palliativ medicin, Dansk selskab for almen

medicin, Dansk selskab for klinisk onkologi, Dansk selskab for
anastesi og intensiv terapi, Dansk selskab for intern medicin,
Dansk urologisk selskab, Dansk kirurgisk selskab,
' FS Hospice og palliation, FS Kraeft
\ Brugerreprase Kraeftens Bekeempelse,

ntation Hospiceforum

' ' L




D IVl CG - PA I_’ S H ISTO RI E cee -EﬂchMﬁi-disciplinaar Cancer Gruppe for Palliativ Indsats

Etableret i 2009 — hovedfokus:

 Kompetenceudvikling

* Udarbejdelse af evidensbaserede kliniske retningslinjer:
« DMCG-PAL's koordinationsgruppe for kliniske retningslinjer indtil 2016 — derfra akademisk

medarbejder og FU

* Arbejdsgruppe til hver klinisk retningslinje

 AGREE — GRADE (Grading of Recommendations Assessment, Development and Evaluation),
internationalt brugt systematisk og transparent system til at vurdere kvaliteten af evidens og til
at give anbefalinger.

* Treiproces:
» Tidlig/forebyggende sorgstatte til voksne pdrgrende og efterladte i specialiseret palliativ indsats
* Nonfarmakologiske interventioner til lindring af dyspn@ hos voksne kraeftpatienter i sen eller terminal
palliativ fase
* Klinisk retningslinje om dndelig omsorg i specialiseret palliativ indsats

e 18 godkendte >



G O D K E N DT E K I_I N IS K E R ETN I N G S I_I NJ E R -ETHEEi:iscipnnmrt:anoerc;ruppefurpauiativlndsats

Cancer-Relateret Fatigue

*  "Klinisk retningslinje om farmakologisk behandling af patienter i tidlig og sen palliativ fase med Cancer Relateret
Fatigue”

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

*  "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":

Depression

*  "Klinisk retningslinje for screening for depression hos kraeftpatienter i specialiseret palliativt indsats”

«  "Klinisk retningslinje for behandling af klinisk depression hos kraeftpatienter 218 ar"

Obstipation

*  "Klinisk retningslinje om farmakologisk behandling af obstipation hos voksne kraeftpatienter i palliativ fase”

Dyspng:

*  "Farmakologiske interventioner til lindring af refraktaer dyspng hos voksne kraeftpatienter i sen eller terminal
palliativ fase”

*  "Klinisk retningslinje for lindring af dyspng hos voksne uhelbredeligt syge kraeftpatienter".

Delirium

*  ”Confusion Assessment Method (CAM) til identifikation af delirium hos voksne patienter > 18 ar indlagt i
medicinsk, kirurgisk, geriatrisk og palliativ afdeling/hospice”

*  ”Nonfarmakologisk forebyggelse af delirium hos patienter > 65 ar”

* "Interventioner, der lindrer psykisk og fglelsesmaessig belastning hos voksne pargrende > 18 ar til delirgse
patienter med uhelbredelig krzeft i palliativ fase”

*  ”Farmakologisk behandling af patienter med delirium”



G O D K E N DT E K I_I N IS K E R ETN I N G S I_I NJ E R -Eﬂ:ﬂcﬁﬁi-disciplina&rCanoerGruppefurPaIIiativlndsats

Dgdsrallen
*  "Klinisk retningslinje for lindring af dgdsrallen hos voksne uafvendelige dgende kraeftpatienter over 18 ar"

Pargrende
*  "Klinisk retningslinje om interventioner, der stgtter voksne pargrende til kraeftpatienter i palliativt forlgb".

*  "Klinisk retningslinje om interventioner til stgtte af teenagere i alderen 13-17 ar med en kraeftsyg foreelder i
palliativt forlgb"

Lymfgdem

*  "Klinisk retningslinje om behandling af sekundaert lymfgdem hos voksne patienter med kraeft med fokus pa den
palliative fase”

Smertebehandling
*  "Klinisk retningslinje for smertebehandling med staerke opioider til voksne cancerpatienter i palliativt forlgb"

Palliativ sedering
*  "Klinisk retningslinje om palliativ sedering for voksne patienter indlagt pa en specialiseret palliativ enhed”

OBS - Alle omhandler sen palliativ fase



- DMCG-
G r u n d Ste n e n e t I I L KT - Dansk Multidisciplinger Cancer Gruppe for Palliativ Indsats

Sundhedsvaesenets nye kvalitetsudviklingsmodel 'Lzerings og
kvalitetsteams (LKT)

* Februar 2017: Specialiseret palliativ indsats (SPI) blev det fgrste
omrade til at afprgve og gennemfgre LKT (afsluttes juli 2019)

e Database og kliniske retningslinjer var afseettet

* Systematisere og evidensbasere et fagfelt, der omfatter en mangesidig
indsats i store dele af sundhedsvaesenet

* SPl er fortsat et lille felt — stadig et stort arbejde foran os



I I LGAN G - Dansk Multidisciplingar Cancer Gruppe for Palliativ Indsats

 Kompleks tvaerfaglig DMCG (laeger, sygeplejersker, psykologer,
socialradgivere, preester etc.)

e Pa tveers af kreeftdiagnoser
 Koordinations- og arbejdsgrupper (bottom-up-princippet)
* Deltagelse af 43 specialiserede palliative enheder i landet (LKT)

* Bred tvaerfaglighed ses i organisering og aktiviteter (arbejdsgrupper,
bestyrelse, Arsdage etc.)



DMCG-
FREMTIDIGE PERSPEKTIVER ~ -ovmmsmecocecnmmimmunes

e Udvikling af retningslinjer for tidlig palliativ indsats
* P3asigtihele det danske sundhedsvaesen
* | fgrste omgang med vaegt pa hospitalssektoren
 Samarbejde med de sygdomsspecifikke DMCGer
* Systematik og kvalitetssikring
* Feallesskab om opgaven — udvikle en generisk ‘palliationspakke’ til det basale niveau

(generisk fagligt indhold + instruks)

e Bidrage til at udvikle specialiseret palliation til det non-maligne omrade
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