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Executive summary (statusbeskrivelse)

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
koordinationsgruppe for kliniske retningslinjer, som siden har nedsat en arbejdsgruppe
til hver klinisk retningslinje.

c) Kompetenceudvikling. Til dette formal etableredes DMCG-PALs koordinationsgruppe
for uddannelse. Koordinationsgruppen har nedsat arbejdsgrupper svarende til de
forskellige faggrupper i det palliative felt, samt en tveerfaglig gruppe.

| de omrader vi har lgst opgaver i, har vi haft en meget positiv udvikling af produkter, og
haster ogsa anerkendelse for dette. Senest er vores database og evidensbaserede kliniske
retningslinjer lagt til grund for det specialiserede palliative omrade, og bliver de farste til at
lave national klinisk kvalitetsudvikling efter den nye model i sundhedsveesenet kaldet
"leerings- og kvalitetsteams”.

Vi er endnu kun i den forste fase af den gigantiske opgave, det er, at evidensbasere et
fagfelt, der omfatter en mangesidig indsats i store dele af sundhedsvaesenet, men da antallet
af personer, der har palliativ indsats som hovedopgave, fortsat er lille, kan det naeppe ga
hurtigere. Ovenstaende er de omrader, vi har prioriteret i DMCG-PAL, og det er saledes ikke
alle de 11 DMCG-opgaver, vi har aktiviteter indenfor.

Det forholder sig ogsa saledes, at Sundhedsstyrelsen i retningslinjen fra 2011 om palliativ
indsats fastslar, at patienter med non-malign lidelse bgr have tilbud. Omend det ikke ligger
naturligt for DMCG-strukturen at understatte dette omrade, kaldes der fra
sundhedsprofessionelles side pa bidrag fra DMCG-PAL i hastigt stigende omfang.

Som det beskrives i de falgende afsnit, er der udfart meget omfattende aktivitet indenfor
hvert af de ovenfor naevnte omrader:

a) | Dansk Palliativ Database (DPD) er det igen i Arsrapport 2015 lykkedes at opna en
seerdeles hgj daekningsgrad (100 %) og komplethed af data (99 %) i kraft af en stor
indsats fra bade de involverede enheder og sekretariatet. Dette, og udviklingen i fem
kvalitetsindikatorer, kan leeses i DPDs arsrapport for 2015, der udkom juni 2016. Heraf
fremgar det bl.a., at for hele landet var tre ud af fem indikatorer opfyldt, og der var
fortsat meget store forskelle mellem institutioner og regionalt. Arsrapportens resultater
og anbefalinger danner grundlag for arlig audit og heraf falgende kvalitetsforbedrende
initiativer i regionerne.

Arbejdsprocessen med udarbejdelse af kliniske retningslinjer har igen i 2016 veeret i en
positiv udvikling. Saledes er to retningslinjer godkendt og publiceret (Palliativ sedering
for voksne patienter indlagt pa en specialiseret palliativ enhed og Farmakologisk
behandling af patienter i tidlig og sen palliativ fase med cancerrelateret fatigue). To
retningslinjer er sendt til bedemmelse (Farmakologisk behandling af obstipation hos



voksne kraeftpatienter i palliativ fase og Screening for depression) og to retningslinjer
(psykologisk og farmakologisk behandling af klinisk depression hos kraeftpatienter)
forventes sendt i bedgmmelse i februar/marts 2017. | 2017 feerdiggares to retningslinjer
om fatigue (psykosociale interventioner og fysisk aktivitet), herefter planlaegges
overseettelse og konsensus om en retningslinje fra EAPC om andelig omsorg.

b) Status for DMCG-PALs koordinationsgruppe for uddannelse er, at der er udarbejdet
anbefalinger til kompetencer for sygeplejersker, social- og sundhedsassistenter,
fysioterapeuter, socialradgivere, praester og ergoterapeuter. Musikterapeuterne er i
gang med arbejdet. Laegesekreteererne har planer om at udarbejde
kompetenceprogram for deres arbejdsomrade. Koordinationsgruppen for uddannelse
er blevet nedlagt, da de fleste faggrupper nu har udarbejdet monofaglige
kompetencebeskrivelser, og der derfor ikke er grundlag for at opretholde
koordinationsgruppen pa nuvaerende tidspunkt. De enkelte faggrupper arbejder med at
fa implementeret anbefalinger pa deres fagomrade, fx har Fagligt Selskab for
Palliationssygeplejersker og DMCG-PAL indledt samarbejde med Dansk Sygeplejerad
om fagomradegodkendelse af sygeplejersker i det palliative felt. | samarbejde med
REHPA, Videncenter for Rehabilitering og Palliation og specialister pa omradet har
Uddannelsesgruppen udarbejdet et idé-katalog om tveerfagligt samarbejde til
inspiration for de specialiserede palliative enheder.

| forhold til forskning blev der i DMCG-PAL i 2013 etableret en Koordinationsgruppe for
Forskning, men der har indtil videre ikke veeret kapacitet til at ga videre med dette. Der
foregar dog allerede en reekke projekter, der baseres pa Dansk Palliativ Database (se afsnit
'DMCG-opgaverne vedrgrende Forskning’), lige som der rundt omkring i landet foregar
adskillige lokale og et mindre antal multicenterprojekter om palliativ indsats.

Arbejdsgruppen, som arbejder med Tryghedskassen, forventer, at dokumenterne til brug af
Tryghedskassen er opdaterede og godkendte medio 2017. Tryghedskassen er en
medicinkasse til behandling af uafvendeligt deende borgere, som opholder sig i eget hjem de
sidste levedagn. Dette initiativ har til formal at @ge patientsikkerheden og skal bidrage til at
lofte kvaliteten af den palliative indsats i den primaere sektor.

Hvad angar vores gkonomi, er vi ekstraordinzert tilfart ca. 170.000,- kr. i en 2-arig periode, da
man godt kan se, at det palliative omrade er saerligt udfordret i sin opgave og dette, sammen
med en mulighed for at allokere vores tidligere tildelte midler, gor, at vi kan have vores
akademiske medarbejder pa 25 timer. Vi er meget lettede over, at den mulighed er realiseret,
men som afslutningen af denne periode naermer sig, er vi ogsa bekymrede for mulighederne
for fremtiden.

Vi vil naturligvis fortsaette vores arbejde pa omradet, og der vil vaere en evaluering efter
denne 2-arige periode.



Beskrivelse af aktiviteter iht. Kraeftplan Il beskrevne 11 opgaver

1. Gennemforelse og deltagelse i lokale, landsdsekkende og internationale
videnskabelige kliniske protokoller

2. Koordinering af klinisk kreeftforskning og dens samarbejde med den
laboratoriebaserede forskning og arbejdet med biobanker

3. Stotte til klinisk kreeftforskning indenfor metode, statistik, IT- anvendelse, sikring af
finansiering m.m.

4. Kliniske databaser egnet til forskning

5. Bidrage til udarbejdelse af kliniske retningslinjer for patientforlobet, diagnostik og
behandling samt den tilhorende forskning indenfor savel primeer som sekundeer sektor

6. Gennemfarelse og deltagelse i nationale og internationale kvalitetsprojekter
7. Internationale kontakter og videnskabeligt samarbejde.
8. Bidrage til overvagning af omradet og fremkomme med tidlig varsling

9. Bidrage til vidensopsamling og tilherende spredning i det faglige miljo og i
offentligheden

10. Uddannelses- og efteruddannelsestiltag indenfor omradet

11. Sikre integration mellem Kreeftrelaterede tiltag i primeer- og sekundaer sektoren



DMCG-opgaverne 4, 6 og 8) Kliniske databaser: Dansk Palliativ Database
(DPD)

Databasens formal

DPD har til formal at danne grundlag for kvalitetsudvikling af den specialiserede, palliative
indsats i Danmark. Specifikt er det med udgangspunkt i det enkelte patientforlab DPD’s
formal lgbende at overvage, evaluere og udvikle den kliniske kvalitet af den specialiserede
palliative indsats i Danmark.

Patientgruppe

Patientgruppen, som indgar i DPD, er alle patienter henvist til og/eller i kontakt med
specialiseret palliativ indsats pa hospice og/eller i palliative teams/enheder i Danmark fra og
med 1. januar 2010.

Registreringspraksis

| DPD registreres de afsluttede og/eller dede patienter. Hver patient registreres én gang af
hver specialiseret palliativ enhed/team/hospice. En patient kan saledes fx registreres af bade
et palliativt team og et hospice. For en patient, der har mere end et forlgb i samme enhed,
registreres kun farste forlgb, hvor patienten blev modtaget.

Inklusionskriterier
Arsrapporten for 2015 redegjorde for de kraeftpatienter, der blev henvist til specialiseret
palliativ indsats efter 1. januar 2010, som dgde i 2015.

Afgreensningen i forhold til dadstidspunkt sikrer, at hver patient kun kan indga i én arsrapport.

Deltagende enheder

| DPD medtages de 44 institutioner, der udfgrer specialiseret palliativ indsats. Nogle af disse
har flere separate funktioner pa samme sted (fx sengeafdeling og udgaende funktion), og
andre er spredt over flere geografiske lokaliteter, men er administrativt samlet. Hospice, der
ogsa har udgaende teams, rubriceres i rapporten som hospice, da de har samme
afdelingskode.

| Arsrapport 2015 rapporteres separate tal for hvert enkelt sygehus, uanset at nogle af disse
er samlet i storre administrative enheder, og reekkefglgen af enheder folger skabelon for
landsdaekkende kliniske kvalitetsdatabaser, version 1.3.

Den fulde Arsrapport for 2015 og arsrapporterne 2010-14 ligger pa www.dmcgpal.dk.

Databasens resultater

Det er fra og med hele 2010 lykkedes at registrere den gnskede patientgruppe med
usaedvanlig hagj komplethed (de seneste ar 100 %), hvilket skyldes haj motivation og stor
opbakning fra de involverede enheder og et meget aktivt sekretariat, som har fulgt intensivt
op pa manglende data.



| DPD’s konklusioner fra Arsrapport 2015, fremgar den hgje komplethed, dens store omfang,
og dens resultater (se boks nedenfor)

DPD’s bidrag til overvagning af kvaliteten af den specialisererede palliative indsats i
Danmark

Siden databasens opstart i 2010 er der i arsrapporterne fremlagt en detaljeret beskrivelse af
udviklingen i 5 kvalitetsindikatorer.

De fem kvalitetsindikatorer er,
1. Om de henviste, relevante patienter opnar adgang
2. Om der er for lang ventetid
3. Hvor stor en del af kreeftpatienterne, 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 raekke specifikke
anbefalinger for, hvorledes kvaliteten af den palliative indsats kan laftes yderligere.
Arsrapporten for 2015 blev publiceret den 30. juni 2016. Malgruppen for rapporten er de
specialiserede palliative afdelinger og hospices samt beslutningstagere i hospitalsregi.

Det specialiserede palliative felt har i en arreekke veeret under hastig udbygning, idet der har
manglet kapacitet, og tallene fra DPD har kunnet pavise, hvor i landet der i saerlig grad har
manglet kapacitet. 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 praksis.

Arsrapporten danner grundlag for grundig, arlig audit med efterfalgende kvalitetsforbedrende
initiativer i sa vidt vides alle fem regioner.

Foruden arlig publicering af udvalgte indikatorer har afdelingsledelse og hospitalsledelse
mulighed for manedlig rapportering pa kvalitetsindikatorerne via
ledelsesinformationssystemet (LIS), hvilket muliggar hurtig handling, fx ved fald i indikator-
niveauer.



Konklusioner

1.

Arsrapport 2015 viser — som de tidligere ar — en szerdeles hgj deekningsgrad og
komplethed (pa enhedsniveau 100 %, pa patientniveau 100 %). Datakompletheden var
99 %.

Der var 9.782 kreaeftpatienter, der blev henvist til specialiseret palliativ
enhed/team/hospice efter 1. januar 2010 og dade i 2015, og 7.799 (80 %) af disse
patienter blev modtaget til behandling.

Sammenlignet med 2014 var der tale om stigninger pa 4 % flere henviste patienter (8 %
flere patientforlab) og 4 % flere modtagne patienter (5 % flere patientforlab).

Knapt en femtedel af patienterne havde forlab hos mere end én specialiseret palliativ
enhed/team/hospice.

Mange patienter blev farst henvist meget sent i deres sygdomsforlgb: Den mediane
overlevelse fra henvisningstidspunktet var 37 dage (ueendret fra 2014). Den sene
henvisning er formentlig en af arsagerne til, at en del patienter dede, for de kunne
modtages (indikator 1).

For hele landet var tre ud af fem indikatorer opfyldt, hvilket er identisk med sidste ar:
a. Indikator 1, adgang til specialiseret palliativ indsats (standard 80 %): Opfyldt med
79 (79-80) % nar der tages hgjde for den statistiske usikkerhed, nogenlunde

ueendret (2014: 80 %).

b. Indikator 2, ventetid (standard 90 %): Ikke opfyldt med 74 (73-75) %, faldende
(2014: 77 %).

c. Indikator 3, andel i kontakt med specialister (standard 35 %): Opfyldt med 52
(52-53) %, stigende (2014: 48 %).

d. Indikator 4, patientudfyldelse af screeningsskema (standard 50 %): Opfyldt med
55 (54-56) %, identisk med 2014 (2014: 55 %).

e. Indikator 5, tveerfaglig konference (standard 80 %): Ikke opfyldt med 65 (64-66)
%, nogenlunde uaendret (2014: 64 %).

Tallene for andel af kreeftpatienter modtaget (indikator 3) og antallet af modtagne
(patienter og forlgb) viser samlet, at kapaciteten til at modtage patienter er svagt aget,
men at det desveerre fortsat ikke er lykkedes at forbedre adgangen (indikatorerne 1 og
2).

Resultaterne viser meget store forskelle regionalt og mellem institutioner, og giver
saledes klare anvisninger pa, hvor der er behov for og mulighed for
kvalitetsforbedringer inden for de malte kvalitetsindikatorer.




DMCG-opgaverne vedrgrende Forskning

DMCG-PAL har i 2013 etableret en Koordinationsgruppe vedr. forskning. Medlemmerne kan

ses pa
http://dmcgpal.dk/default.asp?Action=Details&ltem=694

Der er endnu ikke iveerksat konkrete projekter i regi af Koordinationsgruppen, og pa grund af

en lang reekke andre projekter, (rundt omkring i landet foregar adskillige lokale og et mindre

antal multicenterprojekter om palliativ indsats), har der indtil videre ikke veeret kapacitet til
nye aktiviteter.

Dansk Palliativ Databases bestyrelse og Datatilsynet har godkendt, at data fra Dansk Palliativ

Database anvendes til falgende forskningsprojekter:
e "Symptomer og problemer blandt kraeftpatienter i specialiseret palliativ indsats" (ph.d.

projekt, Maiken Bang Hansen, Palliativ Medicinsk Afdeling P, Bispebjerg Hospital) (2014)

e "Ulighed i adgangen til specialiseret palliativ indsats" (ph.d. projekt, Mathilde Adsersen,

Palliativ Medicinsk Afdeling P, Bispebjerg Hospital) (2014)

e "Udvikling og landsdaekkende anvendelse at et nyt, standardiseret og valideret
spargeskema til efterladte paragrendes vurdering af det palliative
forlab" (forskningsprojekt, Lone Ross Nylandssted, Palliativ Medicinsk Afdeling P,
Bispebjerg Hospital) (2014)

e "The Danish Palliative Care Trial (DanPaCT)" (forskningsprojekt, Anna Thit Johnsen,
Palliativ Medicinsk Afdeling P, Bispebjerg Hospital) (2014)

e "Udbreendthed blandt praktiserende laeger og deres palliative indsats overfor deres
kreeftpatienter" og "Praktiserende laegers frekvens af hjemmebesgg og deres

kreeftpatienters mulighed for at vaere hjemme den sidste tid" (ph.d. projekt, Anna Kirstine

Winthereik, Forskningsenheden for almen praksis, Aarhus) (2014)

¢ "Restlevetid blandt patienter med terminaltilskud" (specialeprojekt, Cathrine Bell, Aarhus

Universitet, Forskningsenheden for Aimen Praksis, Aarhus, Onkologisk Afd., Aarhus
Universitetshospital) (2014)

e “Medical Treatment of Patients with Advanced Cancer in hospices and hospital-based
palliative care units” (Kirstine Skov Benthien, ph.d.-studerende, Onkologisk Afd.,
Rigshospitalet) (2015)

Den aktuelle, opdaterede liste over projekter, der bygger pa udtreek fra DPD, kan ses pa
http://www.dmcgpal.dk/767/forskningsprojekter
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DMCG-opgave 5) Udarbejdelse af kliniske retningslinjer

DMCG-PAL’s koordinationsgruppe for kliniske retningslinjer blev etableret i 2010 med det
formal, at udvikle den metodemeaessige tilgang til udvikling af nationale kliniske retningslinjer
inden for den palliative indsats, samt at sikre, at de faerdige retningslinjer lever op til de
metodemaessige og faglige krav.

| 2016 er det besluttet, at Koordinationsgruppen nedlaegges, da opgaverne i gruppen er
overtaget af DMCG-PAL’s Forretningsudvalg samt af den akademiske medarbejder i
sekretariatet. De metodemaessige krav til udvikling af KR er givet og falger fremadrettet
GRADE.

Forretningsudvalget har besluttet at gare positivt brug af koordinationsgruppens kompetencer
og overvejer at etablere en referencegruppe, som Forretningsudvalget kan sparre med.

Nedenfor ses status for de pabegyndte og faerdige kliniske retningslinjer i perioden 2010 —
2016. Tovholderen for de enkelte retningslinjer er anfort.

2010
Lindring af dyspne hos voksne Klinisk retningslinje - Godkendt og publiceret pa
uhelbredeligt syge kreeftpatienter DMCG-PAL's og Genter for Kliniske

Retningslinjers hjemmeside

Tovholder: Klinisk oversygeplejerske
(Tov i FEreEER 1. august 2012

Marianne Spile, Palliativ Medicinsk
Afdeling, Bispebjerg Hospital)

Interventioner, der stotter voksne Klinisk retningslinje - Godkendt og publiceret 13.
pargrende til kraeftpatienter i palliative september 2013
forlab

(Tovholder: Udviklingssygeplejerske
Kirsten Justesen, Kamillianer Gardens
Hospice)

Psykosocial statte til pararende til patienter Systematisk litteratursagt omrade - Publiceret pa
med primeer malign hjernetumor i et DMCG-PAL’s hjemmeside og Center for Kliniske
palliativt forlab Retningslinjers hjemmeside

(Tovholder: Lektor Britta Fuhlendorff,

Sygeplejerskeuddannelsen i Arhus, Via

University College)
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Anvendelse af massage til patienter Systematisk litteratursggt omrade - Publiceret pa
med primeer hjernetumor i et palliativt DMCG-PAL’s hjemmeside og Center for Kliniske
forlab. Retningslinjers hjiemmeside

(Tovholder: Fysioterapeut Dorthe
Mathiesen, Anker Fjord Hospice)

Komplementeer smertebehandling til Systematisk litteratursggt omrade - Publiceret pa
voksne patienter med cancer i palliativt DMCG-PAL'’s hjemmeside og Center for Kliniske
forlab. Retningslinjers hjiemmeside

(Tovholder: Oversygeplejerske Birgit
Villadsen, Palliativ Medicinsk Afdeling,
Bispebjerg Hospital)

Smertebehandling med opioider til voksne Klinisk retningslinje - Godkendt og publiceret 1.
cancerpatienter i palliativt forlgb. november 2015

(Tovholder: Nan Sonne, overlaege,
Palliativt afsnit, Rigshospitalet)

2011

Lymfgdembehandling til patienter i palliativ  Klinisk retningslinje - Godkendt og publiceret 10.
fase marts 2014

(Tovholder: Fysioterapeut Anne Marie

Salomonsen, Palliativt Team i Aarhus)

Obstipation Klinisk retningslinje - er blevet godkendt ved
(Tovholder: Overleege Birthe Hedal, intern og ekstern bedemmelse i Center for
Palliativt team, Region Sjeelland) Kliniske Retningslinjer og er pt. i offentlig haring.

Forventes endelig godkendt af Center for Kliniske
Retningslinjer februar 2017.

Lindring af dedsrallen hos voksne Klinisk retningslinje - Godkendt og publiceret 29.
uafvendelige doende kraeftpatienter over august 2013
18 ar.

(Tovholder: Afdelingslaege Jacob
Thellesen, Palliativt Team i Vejle og Sct.
Maria Hospice Center i Vejle

Screening af patienter for delirium Fire kliniske retningslinjer - Godkendt og
(Tovholder: Oversygeplejerske Birgit publiceret
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Villadsen, Palliativ Medicinsk Afdeling,
Bispebjerg Hospital)

Forebyggelse af delirium hos voksne =18
ar.

(Tovholder: Hospicechef Herdis Hansen,
Anker Fjord Hospice)

Farmakologisk behandling af patienter
med delirium
(Tovholder: Sygeplejerske

Mette Egelund Julin, Hospice Djursland)

Interventioner, der lindrer lidelse hos
pargrende til delirase patienter med
uhelbredelig kraeft i palliativ fase.
(Tovholder: Sygeplejerske Hanne Kiesbuy,
Hospice Sjeelland)

2013

15. juli 2013

S —

3 retningslinjer om fatigue og:

» Psykosociale interventioner

» Fysisk traening

+ Farmakologisk behandling
(Tovholder: Klinisk oversygeplejerske
Marianne Spile, Palliativ Medicinsk Afdeling,
Bispebjerg Hospital)

Klinisk retningslinje for interventioner til
stotte af teenagere i alderen 13-17 ar med
en kreeftsyg foreelder i palliativt forlgb
(Tovholder: Hospicechef Herdis Hansen,
Anker Fjord Hospice)

Klinisk retningslinje om farmakologisk behandling
af patienter i tidlig og sen palliativ fase med
cancerrelateret fatigue — Godkendt og publiceret 3.
juni 2016

De to gvrige retningslinjer er under udarbejdelse.

Klinisk retningslinje - Godkendt og publiceret 6.
marts 2015

13



2014

S —

Tre retningslinjer om depression: Klinisk retningslinje om screening for depression
» Farmakologisk behandling sendt til bedegmmelse januar 2017
* Non-farmakologiske interventioner
» Screening for depression De to gvrige retningslinjer forventes indsendt til
(Tovholder: Ledende overlaege Lise bedgmmelse i februar/marts 2017.

Pedersen, Palliativ Medicinsk Afdeling,
Bispebjerg Hospital)

Retningslinje om palliativ sedering Klinisk retningslinje - Godkendt og publiceret
01. august 2016

(Tovholder: Overlaege Bodil Abild Jespersen,

Det Palliative Team, Aarhus

Universitetshospital)

2015

S —
Andelig omsorg Plan: vurdering og oversaettelse af klinisk
(Tovholder: Hospiceleder Lisbet Madsen, retningslinje fra European Association for Palliative
Arresgdal Hospice) Care (EAPC), som publiceres forar 2017.

Arbejdsprocessen med udarbejdelse af kliniske retningslinjer har i 2016 igen haft god
fremdrift ved engagerede deltagere i arbejdsgrupperne og ngdvendig metodemeessig hjeelp
fra den akademiske medarbejder cand.scient.san.publ., ph.d. Tina Harmer Lassen.

To retningslinjer er i lgbet af 2016 bedemt og godkendt i Center for Kliniske Retningslinjer —
"Klinisk retningslinje om farmakologisk behandling af patienter i tidlig og sen palliativ fase
med Cancer Relateret Fatigue (CRF)” samt "Klinisk retningslinje om palliativ sedering for
voksne patienter indlagt pa en specialiseret palliativ enhed”, hvor anbefalingerne er med
baggrund i konsensus blandt eksperter pa emnet.

To retningslinjer er ved at blive bedemt i Center for Kliniske Retningslinjer. Den ene
omhandler farmakologisk behandling af obstipation. Denne retningslinje er blevet godkendt
ved intern og ekstern bedgmmelse i Center for Kliniske Retningslinjer og er pt. i offentlig
hgring. Denne forventes endelig godkendt af Center for Kliniske Retningslinjer i februar 2017.
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Den anden retningslinje sendt i bedemmelse er screening for depression hos kraeftpatienter i
specialiseret palliativ indsats.

To retningslinjer er ved at blive faerdiggjort til bedemmelse i Center for Kliniske Retningslinjer:
Psykologiske interventioner til behandling af depression og farmakologisk behandling af
depression. Disse to retningslinjer er blevet samlet i én retningslinje, og derudover er fokus
blevet udvidet med "collaborative care” interventioner, som er interventioner, der er
kendetegnet ved en teambaseret tilgang, hvor en sundhedsfaglig person (care manager)
samarbejder med patientens primaere behandlende laege (praktiserende leege eller onkolog)
om at optimere udfaldet af behandlingen. Denne retningslinje forventes indsendt til
bedgmmelse forar 2017.

| 2017 feerdiggares to retningslinjer om fatigue (psykosociale interventioner og fysisk
aktivitet), herefter planlaegges oversaettelse og konsensus om en retningslinje fra EAPC om
andelig omsorg.

Center for Kliniske Retningslinjer har revideret de metodemaessige krav til udarbejdelse af
kliniske retningslinjer, idet de fremover skal falge kriterierne i GRADE. Ved opstart af nye
retningslinjer i DMCG-PAL vil den metodemaessige tilgang blive GRADE. Elementer af
kravene indeholdt i GRADE er allerede anvendt i nogle af de senest publicerede
retningslinjer, eksempelvis udfgrelse af meta-analyser i retningslinjen om farmakologisk
behandling af fatigue.

| forbindelse med DMCG-PAL'’s arsmgde 2016 foretog vi en spgrgeskemaundersggelse
blandt alle landets specialiserede palliative enheder mhp at afdaekke, hvordan det gar med
implementeringen af DMCG-PALs kliniske retningslinjer. Vi opnaede en svarprocent pa 78 %
og resultatet af undersggelsen var meget positivt. Saledes havde 69-75 % af enhederne
implementeret de aldste retningslinjer om delirium og dyspng, 59 % havde implementeret
retningslinjen om dgdsrallen, mens lidt feerre havde implementeret de senest publicerede
retningslinjer. Blandt de enheder, som ikke havde implementeret de pageeldende
retningslinjer, var den hyppigste arsag hertil manglende tid og/eller ressourcer.
Undersggelsen viste saledes, at langt starstedelen af de specialiserede palliative enheder
har taget DMCG-PALSs kliniske retningslinjer til sig, og at der er god fremdrift i
implementeringsprocessen, men undersggelsen viser ogsa, at implementeringsprocessen i
klinisk praksis tager tid.

Implementering af de kliniske retningslinjer i de enkelte palliative enheder og hospice vil blive

yderligere styrket ved deltagelse i det nationale lzerings- og kvalitetsteam projekt inden for
den specialiserede palliative indsats.
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DMCG-opgave 10) Kompetenceudvikling

DMCG-PALs koordinationsgruppe for uddannelse er blevet nedlagt, da arbejdet med
udarbejdelse af monofaglige kompetencebeskrivelser for en del faggruppers vedkommende
er feerdiggjort, og der derfor ikke er grundlag for, pa nuvaerende tidspunkt, at opretholde
koordinationsgruppen.

Der er siden 2010 udarbejdet monofaglige anbefalinger til kompetencer for fglgende
fagarupper i palliation

e Sygeplejersker, november 2012

e Social- og sundhedsassistenter, november 2012
e Fysioterapeuter, august 2013

e Socialradgivere, maj 2013

e Preaester, december 2015

e Ergoterapeuter, oktober 2016

Musikterapeuterne er i gang med at udarbejde kompetencebeskrivelser pa deres felt, og
lzegesekretaererne har planer om at udarbejde kompetenceprogram for deres arbejdsomrade.
Rammen om kompetencebeskrivelserne er ens for alle faggrupper. Den er opdelt i 3
niveauer: A, B og C niveau og falger dermed Sundhedsstyrelsens anbefalinger.
Kompetencerne beskrives ud fra 7 roller, som ogsa anvendes i specialleegeuddannelsen.
Kompetencebeskrivelserne er tilgaengelige pA DMCG-PALs hjemmeside under Uddannelse.

Implementering af anbefalingerne skal ske pa grund-, videre- og efteruddannelses niveau
samt i klinisk praksis. Anbefalingerne er godt modtaget af de enkelte faggrupper. Imidlertid
har det vist sig, at vaere vanskeligt at fa implementeret de enkelte anbefalinger i uddannelse
og klinisk praksis. Dette skyldes, at der er mange interessenter og ingen faelles holdning til,
hvordan uddannelse, videre- og efteruddannelse i palliation skal tilrettelaegges pa landsplan,
pa trods af Sundhedsstyrelsens anbefalinger.

Pa sygeplejerskeomradet har DMCG-PALs uddannelsesgruppe indledt et samarbejde med
Fagligt Selskab for Palliationssygeplejersker (FSPS) og Dansk Sygeplejerad (DSR) om
fagomradegodkendelse af sygeplejersker pa C-niveau (specialist). Der er med opbakning fra
DSR nedsat et Nationalt Rad med en styregruppe (repreesenteret ved FSPS og DMCG-PAL)
og selve radet med national repraesentation fra fire hospice og fire palliative enheder / teams.
Planen for arbejdet er, med udgangspunkt i kompetenceprogrammet, at udvikle kriterier for
fagomradegodkendelse af sygeplejersker fra det specialiserede palliative fagfelt, udarbejde
ansggningsskema, behandle indkomne ansggninger to gange arligt samt at kortlaegge de
nationale uddannelsestilbud, for sa at komme med anbefalinger til fremtidige nationale
uddannelsestilbud.
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Udarbejdelse af et idekatalog om tveerfagligt samarbejde i palliation er feerdiggjort og ligger
nu som et tilbud til de palliative enheder at lade sig inspirere af.

Formidling af uddannelsesgruppens og arbejdsgruppernes arbejde er sket i form af faglige
haringer samt oplaeg for lederne i det palliative fagfelt.

@konomi
Uddannelsesgruppen er gkonomisk stottet af eksterne fondsmidler. Derudover har nogle i
arbejdsgruppen faet tilskud fra deres faglige forening.

DMCG-opgave 11) Sikre integration mellem kraftrelaterede tiltag i primaer-
og sekundarsektoren

Der er i DMCG-PAL stort fokus pa at fa skabt en integration mellem tiltag pa det
specialiserede (tertizere) niveau og det basale niveau (primaer og sekundaer sektor). Et af de
tiltag, der skal fremhaeves i den sammenhaeng, er DMCG-PALs arbejde med
Tryghedskassen. Tryghedskassen er en medicinkasse til behandling af uafvendeligt deende
borgere, uafhaengigt af grundlidelse, som opholder sig i eget hjem de sidste levedagn. |1 2005
udviklede Palliativt Team Vejle i samarbejde med en farmaceut fra Vejle sygehus
Tryghedskassen med udgangspunkt i Liverpool Care Pathway for the Dying Patient. DMCG-
PAL overtog i 2013 ansvaret for Tryghedskassen, og set i lyset af debatten om og reaktioner
pa Liverpool Care Pathway for the Dying Patient i England er det i DMCG-PAL vurderet, at
der er brug for at se pa hvilke kompetencer, der er ngdvendige for at kunne administrere
kassens indhold. Der blev i 2014 taget initiativ til at nedsaette en arbejdsgruppe, der over en
periode pa 2-3 ar skal udarbejde kompetenceprogrammer, informationsmateriale og kliniske
retningslinjer for brug af Tryghedskassen inden for de sidste levedogn, samt en strategi for
implementering. Formalet hermed er, at optimere patientsikkerheden, og bidrage til at lafte
kvaliteten af den palliative indsats i den primeere sektor. Arbejdsgruppen, som arbejder med
Tryghedskassen, forventer, at dokumenterne til brug af Tryghedskassen er opdaterede og
godkendte medio 2017.

17



Perspektiver og anbefaling til fremtidige indsatsomrader og aktiviteter

Vi forventer, at Dansk Palliativ Database fortsat vil veere et meget vigtigt element i
udviklingen af det palliative omrade. Ud over at levere vigtige data om kvalitet, har DPD
veeret en vigtig kilde til data om kapaciteten og aktiviteten pa omradet. DPD er i gang med en
betydelig udvikling af databasens indhold, bl.a. via udbygning af de automatiserede udtraek
om palliativ aktivitet fra Landspatientregisteret. Der er udformet et landsdaekkende
kvalitetsudviklingsprojekt i regi af Danske Regioner, som er et af de farste projekter under
den nye kvalitetsudviklingsmodel for hospitalssektoren. | forbindelse hermed, kan der udfolde
sig en viden om nye opgaver og behov, og om der er nogle af disse, som fremadrettet vil
pahvile DMCG-PAL ma vise sig. Det vil i hvert fald kalde pa nye indikatorer, som vil styrke
vores database yderligere.

| arbejdet omkring Tryghedskassen, som anvendes til patienter uanset grundlidelse, er der
for forste gang en opgave, som har vakt bekymring, hvilket medvirker til hgj prioritering. Det
er ogsa et eksempel pa en opgave, der ikke retter sig direkte mod kraeftomradet alene.
Arsagen til bekymringen er, at der tilsyneladende er opgaveglidning pa et omrade, hvor der
ikke er udfarlige kompetencebeskrivelser kombineret med, at anvendelsen har et omfang,
som kunne medfare lemfeeldighed. Forlgbet omkring Liverpool Care Pathway, hvor en
procedurebeskrivelse, som sikrede kvalitetsforbedring, endte som en checkliste, der kunne
tages til indtaegt for en slags aktiv dadshjeelp. Det har overrasket mange, at der nu udleveres
ca. 4.500 arligt i Danmark. Arbejdet med Tryghedskassen er prioriteret, til trods for, at ogsa
her maerkes ressourceknaphed, men det forholder sig heldigvis sadan, at DMCG-PAL ikke
har et formelt ansvar. Vi har i denne forbindelse anvendt muligheden for at indmelde det til
Sundhedsstyrelsen som emne for deres retningslinjearbejde.
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Oversigt over 2016 gkonomien

Tabel 1: Oversigt over databasen

Forbrug Bevilling

Poster 2016 2016

Eksterne IT-udgifter -104.294
Epi./biostat. ydelser, ekstern 81.955 -81.955
Lan/frikab adm. personale 245.659 -105.142
Lan/frikeb sundhedsfaglig

ekspertise 133.179 -133.179
Mgdeudg. inkl. transport 4.840 -40.979
Total 465.633 -465.549
Resultat 84

Tabel 2: Oversigt over gruppen

Forbrug Bevilling
Poster 2016 2016
Ekstern andet 35.000
Eksterne IT-udgifter 24.000
Hjemmeside 1.234
Kl. retningslinjer 4.706 -236.441
Lan/frikab adm. personale 393.800 -102.445
Lan/frikeb sundhedsfaglig
ekspertise 100.000 -198.287
Mgdeudg. inkl. transport 45.513 -68.297
Total 604.253 -605.470
Resultat -1.217

Kommentarer til den gkonomiske drift

Hvad angar vores gkonomi, er vi ekstraordinzert tilfart ca. 170.000,- kr. i en 2-arig periode, da
man godt kan se, at det palliative omrade er saerligt udfordret i sin opgave og dette, sammen
med en mulighed for at allokere vores tidligere tildelte midler, gor, at vi kan have vores
akademiske medarbejder pa 25 timer. Vi er meget lettede over, at den mulighed er realiseret,
men som afslutningen af denne periode naermer sig, er vi ogsa bekymrede for mulighederne
for fremtiden.

Vi vil naturligvis fortsaette vores arbejde pa omradet, og der vil vaere en evaluering efter
denne 2-arige periode.
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