Udkast til Kommissorium for DMCG.dk’s udvalg for Tvaerfagligt Palliativt Samarbejde 2022-23

Udarbejdet af Mogens Grgnvold og Mathilde Adsersen pa vegne af UTPS, august 2022

Nedenfor citeres Baggrund og Formal for UTPS fra det oprindelige kommissorium, der blev godkendt af
DMCG.dk’s FU, september 2018.

"BAGGRUND

DMCG’erne har udfgrt et gigantisk arbejde med tilhgrende kvalitetslgft i forhold til udredning, diagnostik og
behandling af kreeft.

Pad det palliative omrdde oprettedes DMCG-PAL og Dansk Palliativ Database (DPD) i 2009, og med dette
arbejde er der opndet stor viden og betydelige kvalitetslgft indenfor det specialiserede palliative omrade
(palliative teams og hospice), bl.a. i kraft af et omfattende arbejde med udvikling af kliniske retningslinjer
for palliativ indsats og udvikling af kompetenceprogrammer for alle de relevante faggrupper. DPD blev
etableret som en national kvalitetsdatabase, der siden har haft 100% daekning af de nu 44 palliative
teams/enheder og hospice, og databasen monitorerer vaesentlige indikatorer for kvaliteten af den
specialiserede palliative indsats.

DMCG-PAL og DPD indgdr i det nationale Laerings- og KvalitetsTeam (LKT) Palliation, hvor DMCG-PAL’s
retningslinjer implementeres, og hvor data samles i DPD (2016-18).

Der er stigende dokumentation for og erkendelse af, at der er et stort, vedvarende, og ikke fuldt ud daekket
behov for palliativ indsats i hele forlgbet af avanceret kraeft — dvs. parallelt med den antineoplastiske
behandling i tidsrummet fra fiernmetastaser/inoperabel kraeft til dgd. Denne ’tidlige palliative indsats’
varetages af onkologiske, kirurgiske, medicinske, gynaekologiske og andre sygehusafdelinger med et vist
input fra almen praksis. Der findes ingen national viden om omfang, indhold, kvalitet, resultat eller
tilstraekkelighed af indsatsen, og den bygger sa vidt vides ikke pa systematisk implementering af nationale
retningslinjer/evidens. Specialiserede palliative teams er p.t. ikke involveret i den tidlige palliative indsats i
naevneveerdig grad: Et dr for dgd har kun 4% af kraeftpatienterne haft kontakt med et palliativt team (data
fra DPD).

Dette kan sammenholdes med, at ASCO har udgivet ambitigse retningslinjer for tidlig palliativ indsats
(Ferrell, JCO 2017) ved avanceret krzeft (dvs. fra tidspunktet for avanceret/metastatisk sygdom).

ASCO laegger op til en markant oprustning, der omfatter bade yderligere involvering af palliative specialister
og udvidelse af selve opgaven, dvs. bade indholdet og bredden af den palliative indsats, parallelt med den
sygdomsrettede behandling, dvs. fra og med 1.liniebehandling. Der er ingen steder i verden, hvor man pad
nationalt plan lever op til disse anbefalinger, men der er naeppe tvivl om, at de bgr udggre et pejlemaerke for
den fremtidige uadvikling.

FORMAL



Udvalget skal etablere et formaliseret samarbejde mellem DMCG-PAL/DPD og de sygdomsspecifikke
DMCG’er, der bgr omfatte savel forskning som kvalitetsudvikling i den palliative indsats i hele forlgbet med
avanceret/metastatisk krzeft. De langsigtede mdl foreslds at omfatte:

1. Etablering af en ‘dobbeltforankret, national database for tidlig palliativ indsats’, som vil indga i
bdde de sygdomsspecifikke DMCG’ers databaser og i Dansk Palliativ Database:
a. Data indsamles af, indgdr i, og afrapporteres af de sygdomsspecifikke DMCG’er ud fra en
generisk model (med mulighed for sygdomsspecifikke moduler).
b. Samtidig samles og bearbejdes data fra de sygdomsspecifikke DMCG’er nationalt pa tvaers
af sygdomsgrupper i DPD.
2. National koordinering af forskning i tidlig palliativ indsats, herunder etablering og gennemfgrelse af
forskningsprotokoller for afpravning af modeller for tidlig palliativ indsats.
3. Udvikling og implementering af kliniske retningslinjer for tidlig palliativ indsats i hele det danske
sundhedsvaesen (i forste omgang med vaegt pa hospitalssektoren), herunder udbygning af
DMCG’ernes kliniske retningslinjer/forlgbsprogrammer.’

Opdatering, august 2022

DET HIDTIDIGE ARBEJDE

Definition og afgransning af palliativ indsats har veeret grundigt diskuteret i UTPS (se ogsa referater). Det er
besluttet at fglge Sundhedsstyrelsens Anbefalinger for Palliativ Indsats (2017), og at den konkrete videre
udmentning (herunder afgransning af patientpopulationen) skal ske i naert samarbejde med de enkelt
DMCG’er.

Der har veeret enighed om, at mange aspekter af palliativ indsats er generelle pa tvaers af kraeftdiagnoser,
men at der naturligvis ogsa er vaesentlige forskelle. Derfor giver det mening at arbejde sammen i UTPS pa at
etablere et feelles grundlag, som kan suppleres og kvalificeres i den enkelte DMCG.

| forhold til UTPS’ langsigtede mal (se ovenfor) er der arbejdet med fglgende:
Punkt 1. Database for palliativ indsats for kraeftpatienter pa hospitalsafdelinger:

e Der erjuni 2021 afholdt mgde med Jens Winther Jensen, direktgr i RKKP, for at diskutere den
videre strategi, og dernaest er der i samarbejde med RKKP pabegyndt udarbejdelse af
projektbeskrivelse for et pilotprojekt, der teenkes at omfatte et mindre antal DMCG’er.

e Datagrundlag og mulige relevante indikatorer er diskuteret, og der er udarbejdet forslag til
definition af en indikator for palliativ behovsvurdering med tilhgrende indsats. Den henviser til
den kliniske retningslinjer for palliativ behovsvurdering, der omtales under punkt 3.

e Udkast til dataspecifikation for datatraek for indikator om palliation er diskuteret.

e Udkast til definition af en indikator for palliativ behovsvurdering med tilhgrende indsats er
forelagt DMCG.DK’s Udvalg for Tvaergaende Indikatorer.



Punkt 2. National koordinering af forskning:

e Der erindsendt forskningsansggning, som dog ikke blevimgdekommet, og drgftet mulige
relevante protokoller.

Punkt 3. Klinisk retningslinjer

Udvalg for Tvaerfagligt Palliativt Samarbejde (UTPS) har staet for en spgrgeskemaundersggelse blandt de
sygdomsspecifikke DMCG’er, der bl.a. havde til formal at undersgge, om de sygdomsspecifikke DMCG’er
havde retningslinjer for palliation pa basisniveau. Undersggelsen viste, at retningslinjer for palliation var
meget begraensede i de sygdomsspecifikke DMCG’er; saledes vurderede to ud af tre DMCG’er at de “i lille
grad’ eller ’slet ikke’” havde handlingsorienterende instrukser for palliation pa basisniveau gennem
sygdomsforlgbet. Undersggelsens resultater planlaegges publiceret i 2022.

Behovet for kliniske retningslinjer for palliation er grundigt diskuteret, og DMCG-PAL’s mange kliniske
retningslinjer for palliativ indsats og deres mulige relevans for onkologi m.v. er blevet vurderet i UTPS. Det
blev konstateret, at DMCG-PAL’s mange retningslinjer primaert er udviklet til specialiseret palliation, og kan
give god baggrundsviden, men ikke giver onkologien den information, der er brug for.

Pa baggrund af spgrgeskemaundersggelse og grundige diskussioner i UTPS blev det besluttet, at der var
behov for en Klinisk retningslinje for palliativ behovsvurdering. Denne er under udarbejdelse i en
arbejdsgruppe under UTPS. Arbejdet er finansieret af en specifik bevilling hertil fra RKKP, og forelaegges
Igbende UTPS.

Processen med udarbejdelse af klinisk retningslinje for palliativ behovsvurdering foregar som fglger:

e Overblik over, hvad der allerede er gjort i den Nationale Kliniske Koordinationsgruppe for
Palliation nedsat af Sundhedsdatastyrelsens PRO-sekretariatet i forbindelse med udarbejdelse
af PRO-palliationsskemaet for basis palliation

e Undersggelse af hvilke definitioner, afgraensninger mv. fra arbejdet i Sundhedsdatastyrelsens
PRO-sekretariatet, der er relevante at bruge videre i UTPS arbejdet

o Formulering af de fokuserede sp@grgsmal, som vi gnsker vi at fa besvaret i retningslinjen

o Llitteraturspgning — forste resultater af spgning udfgrt i RKKP’s Retningslinjesekretariat er
modtaget sommer 2022

ARBEJDSPLAN 2022-2023

Punkt 1. Database for palliativ indsats

Der arbejdes videre med pilotprojektet (beskrevet ovenfor) i samarbejde med RKKP. Nar der foreligger et
gennemarbejdet udkast, forelaegges det dmcg.dk’s FU.

Punkt 2. National koordinering af forskning:



Udarbejdelse af forskningsprotokoller ved relevante opslag.

Punkt 3. Klinisk retningslinje for palliativ behovsvurdering

e Llitteraturgennemgang og analyse
o Udarbejdelse af teksten til den kliniske retningslinje

Udarbejdelse af appendix for handtering af de hyppigste symptomer og problemer pa

hospitalsafdelinger for kraeftpatienter, behov for palliativ indsats:

o Afdaekning af hvilke relevante retningslinjer samt andre kilder, der kan henvises

e Sammenskrivning af en kort anbefaling for hvad kan der ggre for hvert af de almindelige
symptomer, fx kvalme uden relation til kemoterapi, eller henvise til andre kilder, hvis det
vurderes mest nyttigt.

Afholdelse af nationalt hgringsmgde om den klinisk retningslinje for palliativ behovsvurdering og
dens appendix med invitation til alle de sygdomsspecifikke DMCG’er.
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