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Executive summary (statusbeskrivelse)

1. Hvor star vii 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 evidensbaserede kliniske retningslinjer. Til dette formal etableredes
DMCG-PALs koordinationsgruppe for kliniske retningslinjer, som siden har nedsat en ar-
bejdsgruppe til hver klinisk retningslinje. Vi har rekrutteret arbejdskraft fra det speciali-
serede palliative omrade, hvor 20 - 25 procent af fagfeltet har vaeret aktiveret. 1 2016 blev
koordinationsgruppen nedlagt og opgaverne varetages fremadrettet af en akademisk
medarbejder og Forretningsudvalget.

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

2017 blev aret, hvor vores database og evidensbaserede kliniske retningslinjer lagde grund for,
at det specialiserede palliative felt blev det fgrste omrade til at afprgve og gennemfgre sund-
hedsvasenets nye kvalitetsudviklingsmodel 'Laerings og kvalitetsteams (LKT)’. Vi har taget et
stort skridt mod 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, fort-
sat er lille, er der stadig et stort arbejde foran os.

Da vi er en tvaerfaglig DMCG, der gar pa tveers af kraeftdiagnoser, og bade arbejder med speciali-
serede palliative enheder (palliative teams/enheder og hospice) og med de gvrige dele af sund-
hedsvaesenet, har vi meget omfattende mal og opgaver, som vi konstant har et fokus pa at opfyl-
de og udfgre meningsfuldt. Ovenstdende er de omrader, vi har prioriteret i DMCG-PAL, og det er
saledes ikke alle 11 DMCG-opgaver indenfor hvilke, vi har aktiviteter jf. oversigten side 9 og 10.
Vi har da ogsa udelukkende modtaget bevilling til udvikling af kliniske retningslinjer samt
drift/vedligeholdelse af databasen.

2. Hvad har vi veeret optaget afi 2017?

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 retningslinjer etableret et faelles omdrejningspunkt i den faglige udvikling,
der har muliggjort at systematisere, dokumentere og gge kvaliteten i hele feltet og pa
tveers af landet. LKT Palliation fase 1 lgber indtil primo 2019, hvorefter resultater analy-



seres og arbejdet evalueres. Vi vil desuden fglge op pa vores arsdag og bruge erfaringerne
i den videre leeringskultur.

Kompetencelgft pa det specialiserede palliative omrade med henblik pa at hgjne det faglige ni-
veau pa savel specialiseret som pa basalt niveau. Den basale indsats pa tvers af sektorer har et
stort behov for et lgft af kvalitet, hvilket kreever undervisning og sparring fra det specialiserede
niveau. Pd leegeomradet er der via DSPaM opndet anderkendelse af fagomradet, hvilket andre
faggrupper med stgtte fra DMCG-PAL og med afsaet i kompetenceprogrammerne ligeledes sgger i
samarbejde med de respektive faglige organisationer. Sdledes har sygeplejerskerne udarbejdet
materiale, som i foraret 2018 udsendes til de specialiserede palliative enheder med mulighed for
fagomradegodkendelse som sygeplejerske i det specialiserede palliative fagomrade pa c-niveau.

a) Databasen
Dansk Palliativ Database (DPD) har siden databasens opstart i 2010 i drsrapporterne fremlagt en
detaljeret beskrivelse af udviklingen i 5 kvalitetsindikatorer:.

Om de henviste, relevante patienter opnar adgang

Om der er for lang ventetid

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

Om der afholdes tveerfaglig konference.

v W

Udviklingen over tid pd de fem kvalitetsindikatorer danner baggrund for en raekke specifikke
anbefalinger for, hvorledes kvaliteten af den palliative indsats kan lgftes.

Det specialiserede palliative felt har i en arreekke vaeret under udbygning, idet der har manglet
kapacitet, og tallene fra DPD har kunnet pavise, hvor i landet der i seerlig grad har manglet kapa-
citet. 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, og har vist god fremgang over arene.

Fra Arsrapport 2016 kan citeres fra konklusionen (side 4):

e Arsrapport 2016 viser - som de tidligere ar - en sardeles hgj deekningsgrad og komplet-
hed (pa enhedsniveau 100%, pa patientniveau 100%). Datakompletheden var 99%.

e Dervar 10.122 kraeftpatienter, der blev henvist til specialiseret palliativ en-
hed/team/hospice efter 1. januar 2010 og dgde i 2016, og 8.179 (81 %) af disse patienter
blev modtaget til behandling.

e Sammenlignet med 2015 var der tale om stigninger pa 3% flere henviste patienter (4%
flere patientforlgb) og 5% flere modtagne patienter (6% flere patientforlgb).



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

Resultaterne viser meget store forskelle regionalt og mellem institutioner, og giver sale-
des klare anvisninger p3, hvor der er behov for og mulighed for kvalitetsforbedringer inden
for de malte kvalitetsindikatorer.

Arsrapporten danner grundlag for grundig, arlig audit med efterfglgende kvalitetsforbedrende
initiativer 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.

12016 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 sdledes kunne bruges i den fremtidige
udvikling af DPD’s indikatorer.

b) Tryghedskassen

Tryghedskassen er en medicinkasse til behandling af uafvendeligt dgende borgere, som
opholder sig i eget hjem de sidste leved@gn. Dette initiativ har til formal at gge patientsik-
kerheden og skal bidrage til at lgfte kvaliteten af den palliative indsats i den primaere sek-
tor.

Vi har sggt Sundhedsstyrelsen om midler til udarbejdelse af en national klinisk retnings-
linje for brug af Tryghedskassen, da vi mener, at der er et patreengende behov for ret-
ningslinjer for ordination og anvendelse af Tryghedskassen. Ansggningen blev dog afslaet.
Gennem de laege- og sygeplejefagligeselskaber vil vi sgge Sundhedsstyrelsen igen, da be-
hovet er stort.

. Hvad er vores aktuelle hoved problemstillinger/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 -1gfte den basale palliative indsats i alle faser af forlgbet.



b)

Vi er desuden nervgse for, at ndr DMCG’erne ensrettes med falles sekretariat, taber vi -
som et meget komplekst felt, hvor der er opbygget stor lokal erfaring med stringent udar-
bejdelse og vedligehold af kliniske retningslinjer - kadence og styrke. Vi har opgaver ind i
hele sundhedsvasenet, men det korresponderer ikke med hverken tildelte midler eller
tilgeengelige faglige kompetencer. Denne diskrepans kommer til udtryk i savel faglige som
organisatoriske udfordringer:

Faglige udfordringer

Palliation er ikke systematisk integreret i de behandlende kreeft-specialer. I dag er der ik-
ke systematisk eller faglig ensartet kvalitet til at identificere, vurdere og handle pa pallia-
tive behov pa det basale niveau. Der er mangel pa tid, ressourcer og viden, hvorfor mange
patienter ikke modtager tilstreekkelig palliativ behandling og de, der henvises til speciali-
seret, ofte henvises for sent. Paradoksalt nok henvises der samtidigt for mange patienter
til det specialiserede niveau, der ikke kan modtage antallet grundet mangel pa volumen.

Vi ser et gget behov for stgrre tvaersektoriel gennemsigtighed og samarbejde, blandt an-
det til at udvikle efterspurgte og ngdvendige retningslinjer til Tryghedskassen samt udar-
bejdelse/tilpasning af kliniske retningslinjer til den basale palliation.

En af de stgrste aktuelle udfordringer er, at der i dag ikke findes tilstraskkelig 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 om-
rade er kun 38 uddannet i palliation. Den frivilligt etablerede nordiske uddannelse i palli-
ation Nordic Specialist Course in Palliative Medicine udggr den vaesentligste del af uddan-
nelseskapaciteten, men uddanner kun ca. fire laeger arligt, hvilket er helt utilstrakkeligt i
forhold behovet for at opkvalificere eksisterende personale og uddanne kommende.

Vi har stor ekspertise i at udarbejde kliniske retningslinjer men er ikke aktgrer i anven-
delsen pa basalniveauet, hvorfor de skitserede faser 2 og 3 i LKT PAL - hvor erfaringerne
fra det specialiserede felt taenkes ‘eksporteres’ til det gvrige sundhedsveesen, er afggrende
for et generelt lgft i det palliative tilbud.

Ovenstaende udfordringer skal ses i lyset af, at vi i det specialiserede felt aktuelt kun ser
cirka 50 procent 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 pati-
enter. Til trods for den aktuelle manglende kapacitet (kompetencer og volumen), star vi
altsd overfor en vaesentlig stgrre opgave i den neermeste fremtid.

Organisatoriske udfordringer
Manglen pa kapacitet og kompetencer skaber et stort og presserende behov for at oprette
et laegeligt speciale i palliation, hvilket vi arbejder pa i feellesskab med andre aktgrer. Et



speciale ville ikke blot uddanne specialister men ogsa bidrage med en uddannelsesmulig-
hed til alle de laeger, der skal bista patienterne pa basisniveauet. Hospitalsbaseret specia-
liseret palliation driver i dag den faglige udvikling pa hele det palliative omrade i hospi-
talsregi, hvorfor et kompetencelgft her er essentielt.

Dette kalder ogsa pa at revurdere de organisatoriske strukturerer, der i dag ikke under-
stgtter og sammentaenker et flow, hvor palliative behov identificeres og behandles pa ret-
te niveau og pa rette tidspunkt.



Beskrivelse af aktiviteter iht. Kreeftplan Il beskrevne 11 opgaver

1. Gennemfgrelse og deltagelse i lokale, landsdaekkende og internationale videnskabelige kliniske
protokoller

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

3. Statte til klinisk kraeftforskning indenfor metode, statistik, IT-anvendelse, sikring af finansiering
m.m.

4. Kliniske databaser egnet til forskning
Dansk Palliativ Database danner grundlag for en raekke forskningsprojekter, herunder flere
igangveerende ph.d.-projekter, der bl.a. belyser adgang til palliativ indsats og symptomatologi.

5. Bidrage til udarbejdelse af kliniske retningslinjer for patientforlgbet, diagnostik og behandling
samt den tilhgrende forskning indenfor sdvel primaer som sekundzer sektor.
12017 er fglgende retningslinjer blevet publiceret:
Klinisk retningslinje for screening for depression hos kreeftpatienter i specialiseret palliativ ind-
sats

Klinisk retningslinje for behandling af klinisk depression hos kreaftpatienter 218 ar

Klinisk retningslinje om farmakologisk behandling af obstipation hos voksne krzeftpatienter i
palliativ fase.

Klinisk retningslinje om fysisk treening som intervention for lindring af cancerrelateret fatigue
(forventes publiceret forar 2018)

Klinisk retningslinje om psykosociale interventioner til lindring af fatigue
(forventes publiceret forar 2018)

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

6. Gennemforelse og deltagelse i nationale og internationale kvalitetsprojekter
Ja, LKT PAL:
http://www.dmcgpal.dk/820/Ikt-pal

7. Internationale kontakter og videnskabeligt samarbejde.


http://www.cfkr.dk/retningslinjer/godkendte-retningslinjer/psykosociale-forhold/klinisk-retningslinje-for-screening-for-depression-hos-kraeftpatienter-i-specialiseret-palliativ-indsats.aspx
http://www.cfkr.dk/retningslinjer/godkendte-retningslinjer/psykosociale-forhold/klinisk-retningslinje-for-screening-for-depression-hos-kraeftpatienter-i-specialiseret-palliativ-indsats.aspx
http://www.cfkr.dk/retningslinjer/godkendte-retningslinjer/udskillelse-af-affaldsstoffer/klinisk-retningslinje-om-farmakologisk-behandling-af-obstipation-hos-voksne-kraeftpatienter-i-palliativ-fase.aspx
http://www.cfkr.dk/retningslinjer/godkendte-retningslinjer/udskillelse-af-affaldsstoffer/klinisk-retningslinje-om-farmakologisk-behandling-af-obstipation-hos-voksne-kraeftpatienter-i-palliativ-fase.aspx
http://www.dmcgpal.dk/661/godkendteretningslinjer
http://www.dmcgpal.dk/820/lkt-pal

8.

10.

11.

Bidrage til overvdgning af omrddet og fremkomme med tidlig varsling
DMCG-PAL og DPD har indgaet i arbejdsgruppen, der i 2017 har udarbejdet Retningslinjer for
den palliative indsats:

Bidrage til vidensopsamling og tilhgrende spredning i det faglige miljg og i offentligheden

Via LKT PAL:
http://www.dmcgpal.dk/820 /lkt-pal

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

Desuden etableret Forskningsnetvaerk i palliation:
http://www.dmcgpal.dk/799 /forskningsnetvrkipalliation

Uddannelses- og efteruddannelsestiltag indenfor omrddet
Samarbejde med DSR om at opna speciale anderkendelse af det palliative fagomrade for sygeple-
jersker.

Sikre integration mellem kraeftrelaterede tiltag i primeer- og sekundaer sektoren

Vi arbejder pa at viderefgre erfaringer fra LKT PAL'’s fagrste bglge (specialiseret niveau) og un-
derstgtte LKT PAL i to kommende bglger, der vil omfatte og malrettes den basale palliation med
afsaet i erfaringer, systematik og viden fra det specialiserede omrade. Dette for at skabe sam-
menhangende og optimale patientforlgb for en svag patientgruppe, som med komplekse forlgb
og stor belastning har behov for bedre tveersektorielle forlgb med en klar opgave- og ansvarsfor-
deling sektorer og afdelinger imellem.
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https://www.sst.dk/da/udgivelser/2017/anbefalinger-for-den-palliative-indsats
http://www.dmcgpal.dk/820/lkt-pal
http://www.dmcgpal.dk/852/2017-aarsdag

Perspektiver og anbefaling til fremtidige indsatsomrader og aktivi-

teter

a) Samarbejde med kreaeftbehandlende DMCG’er om implementering af kraeftpakke-

forlgb (Kraeftpakke 1V)

Vi har rettet henvendelse til og indledt dialog med Michael Borre, professor, formand for
DMCG.dk, med henblik pa et samarbejde med de gvrige DMCG’er i at konkretisere, sy-
stematisere og skabe sammenhaeng i de beskrevne krzeftpakkeforlgb under Krzeftplan IV i
forhold til det palliative omradde. Dette er forelgbig udelukkende vores interne overvejel-
ser, som vi ser frem til at diskutere og udvikle sdfremt der er grundlag for det.

Specifikt ser vi ggede krav og gnsker om tidlig palliation, parallelt med sygdomsrettet indsats.
Hidtil har det implicit veeret en opgave, som har ligget hos de enkelte DMCG’er. DMCG-PAL har
hidtil ikke veeret systematisk inddraget i tilretteleeggelsen eller kvalitetssikringen af denne ind-
sats, der heller ikke indgar i Dansk Palliativ Database. Vi mener imidlertid, at erfaringer fra det
specialiserede omrdade med fordel kan bidrage aktivt til den gnskede udvikling. Vores opfattelse

er saledes, at DMCG-PAL kunne patage sig en ny opgave med at bista kvalitetsudviklingen og im-
plementeringen af den tidlige palliative indsats, herunder afdaekke forlgb, opgaver og ansvarsde-
ling, i teet dialog og samarbejde med de DMCG’er, der deekker den kliniske opgave. Dette vil ogsa

understgtte LKT-PAL bglge 2.

Vi ser pa den baggrund en mulighed for, at DMCG-PAL kan bidrage aktivt i form af:

~

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

Udvikling af en palliationspakke indeholdende en formaliseret organisatorisk integrati-
onsmodel (eksempelvis onk/kir og pal) og med generisk fagligt indhold + instruks
National kvalitetsdatabase for den basale palliative indsats (evt. som udvidelse af den
eksisterende database i form af kobling til de sygdomsspecifikke)

Udvikling af kliniske retningslinjer malrettet den tidlige palliative indsats pa basalt (ik-
ke-specialiseret) niveau (skal ideelt veere sammenhangende med de retningslinjer, der
allerede er udviklet)

Med afsaet i de eksisterende kompetenceprogrammer at iveerksaette et samarbejde om at
opdatere og udvikle kompetenceprogrammer malrettet den tidlige/basale palliative
indsats, herunder uddannelse af ngglepersoner og etablering af samarbejdsmodeller mel-
lem basal og specialiseret palliativ indsats

Konsulentbistand /undervisning fra specialiseret niveau

Beskrivelse af en standardiseret implementeringsplan for pakkebeskrivelserne
Teettere band mellem kvalitetsudvikling og forskning pa tveers af DMCG’erne

Vi foreslar, at vi samler fx 4-6 af de starre DMCG’er - eksempelvis prostata, bryst, lunge, colon og

hoved/hals - med henblik pa etablering af et samarbejde, der pa leengere sigt kan udbredes til og
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kan gavne alle DMCG’er. Nar vi gennemgar disse diagnosers kraeftpakkeforlgb ser vi et indleden-
de og generelt fokus pa palliation, men kun i meget begraenset omfang en klar opgave- og an-
svarsdefineret instruks. Det er vores overbevisning, at ovenstdende initiativer ville kunne opera-
tionalisere og facilitere en tidlig palliativ indsats jf. Kraeftplan IV til gavn for patienter, pargrende
og sundhedsfagligt personale.

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

b) LKT PAL - nuvaerende og kommende bglger
Vi stgtter det igangveaerende LKT pa det specialiserede omrade men arbejder ogsa pa at
skabe grobund og bygge videre pa erfaringer for, at de kommende LKT-faser (basalt ni-
veau) kan realiseres.

c) 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- patien-
ter, hvilket er en udvikling vi bade fglger og aktivt bidrager til.

c) Tidlig palliation - herunder bedre integration mellem onkologi/kirurgi og palliation

d) Databasen - vi arbejder med at tilfgre mere detaljerede data om omfanget af indleeggel-
ser og ambulante besgg (bade i enhederne ogi hjemmet))

12



Oversigt over 2017 gkonomien

Databasen
Data
Kategori -1 |Sum af Bevillinger Sum af Forbrug
Eksterne IT udgifter -105.233 105233
Epidem./biostat. ydelser (ekstern) -82.693 82 693
Frikeb/len adm. personale -106.088 135247
Frikab/len sfa ekspertise 134377 134 377
Mader inkl. transport -41.348 12.189
Hovedtotal -469.739 469.739
Resultat 0
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DMCG'en

Data

kategori -1 | Sum af Bevillinger Sum af Forbrug

Frikeb/len adm. personale -103.367 102.445
Frikebflen sfa ekspertise -200.071 232987
Hjemmeside 35234
Kliniske retningslinjer -238.569 461.983
Mader inkl. transport -68.911 42.063
Kliniske retningslinjer (styrkelse) -264.000

Hovedtotal -674.918 674.712
Resultat 207
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Kommentarer til den gkonomiske drift

Vi har som bekendt modtaget feerre midler for de kommende ar grundet RKKP’s nye budgetmo-
del med et internt koordinerende sekretariat for stgtte til udvikling af kliniske retningslinjer fra
2019 geeldende 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 ret-
ningslinjer.

Vi har udviklet retningslinjer i samarbejde med Center for Kliniske Retningslinjer (som har be-
dgmt vores retningslinjer) og trukket pa deres faglighed for at fa tilstraekkelig sparring pa et hgjt
akademisk niveau.

Med henblik pa fortsat at kunne udvikle nye retningslinjer og opdatere eksisterende retningslin-
jer pa det palliative omrader er der behov for forstaelse og blik for vores szerlige komplekse og
tveerfaglige omrade. Med etableringen af et koordinerede sekretariat 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
udvikling af vores retningslinjer. Dermed har metoden skabt en forforstaelse og et medejerskab,
der faciliterer og motiverer etablering af yderligere kvalitetsudviklende tiltag som f. eks. Lee-
rings- og Kvalitets teams (LKT) som vi har veeret med til at etablere i specialiseret palliation na-
tionalt. Vi haber og forventer derfor, at der ogsa fremadrettet vil findes Igsninger, der betyder vi
kan bibeholde vores akademiske medarbejder.
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