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Konklusioner og anbefalinger

Konklusioner

1. Arsrapport 2016 viser — som de tidligere ar — en saerdeles hgj daekningsgrad og komplethed (pa enhedsniveau
100%, pa patientniveau 100%). Datakompletheden var 99%.

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

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

4. Enfjerdedel af patienterne havde forlgb hos mere end én specialiseret palliativ enhed/team/hospice.

5. Mange patienter blev fgrst henvist meget sent i deres sygdomsforlgb: Den mediane overlevelse fra
henvisningstidspunktet var 39 dage (en stigning pa to dage sammenlignet med 2015). Den sene henvisning er
formentlig en af arsagerne til, at en del patienter dgde fgr de kunne modtages (indikator 1).

6. 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 81 (80-82) % , svagt
stigende (2015: 79%).

b. Indikator 2, ventetid (standard 90 %): Ikke opfyldt med 74 (73-75) % (identisk med 2015).
Indikator 3, andel i kontakt med specialister (standard 35 %): Opfyldt med 53 (53-54) %, svagt
stigende (2015: 52%).

d. Indikator 4, patientudfyldelse af screeningsskema (standard 50 %): Opfyldt med 58 (57-59) %,
stigende efter at have ligget stabilt de seneste tre ar (2015: 55%).

e. Indikator 5, tvaerfaglig konference (standard 80 %): Ikke opfyldt med 67 (66-68) %, svagt stigende
(2015: 65%).

7. 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 desvaerre fortsat ikke er lykkedes at
forbedre adgangen (indikatorerne 1 og 2).

8. 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.

Anbefalinger

1.

Mange steder i landet bgr adgangen til specialiseret, palliativ indsats for henviste patienter forbedres, saledes at en
stgrre andel af patienterne modtages.

Trods anbefalinger om tidlig henvisning ses fortsat naesten ingen effekt pa henvisningstidspunktet, idet en
betydelig andel af patienterne fortsat henvises meget sent i forlgbet. De henvisende afdelinger og leeger bgr blive
bedre til at henvise tilstraekkeligt tidligt.

Problemet med for lang ventetid er samlet set usendret. Mange steder i landet bgr adgangen til specialiseret,
palliativ indsats for henviste patienter forbedres, saledes at flest muligt af de patienter, der har behov for det,
modtages inden for 10 dage.

Der bgr skaffes mere viden om, hvor stor en andel af kraeftpatienterne, der har behov for specialiseret, palliativ
indsats og pa hvilket tidspunkt i forlgbet.

Det er med denne arsrapport dokumenteret, at mange specialiserede palliative enheder (29 enheder (eller 33 hvis
den statistiske usikkerhed medregnes) ud af 43 ligger pa eller over standarden), kan gennemfgre systematisk
screening ved hjzelp af spgrgeskemaer. Dette gaelder bade palliative teams/enheder og hospice, og samlet set er
der en stigning. Systematisk screening bgr implementeres i alle enhederne.

Der er mange steder behov for at gge tveerfagligheden i den specialiserede palliative indsats, hvilket dels kraever
udvidelse af antallet af faggrupper (fx socialradgivere, psykologer, fysioterapeuter, praester) og dels en mere
systematisk afholdelse af tveerfaglige konferencer de steder, der allerede har et tveerfagligt personale. Andelen af
patienter, der afholdes tvaerfaglig konference om, er svagt stigende, og denne udvikling bgr fortszette.




Oversigt over indikatorresultater

Tabel 1. Oversigtstabel over samtlige indikatorer i DPD 2016.

Indikatoropfyldelse

Indikator Standard 2015 2014 2013

Indikator 1: Andel af

henviste patienter, der ikke

dor eller nar at blive for

darlige inden de far kontakt

med specialiseret palliativ

indsats Mindst 80 % 0% 81 (80-82) 79 (79-80) 80 (79-81) 80 (79-81)

Indikator 2: Andel af

modtagne patienter, der

har deres fgrste

behandlingskontakt senest

10 dage efter modtagelse

af henvisning Mindst 90 % 0% 74 (73-75) 74 (73-75) 77 (76-78) 78 (77-79)

Indikator 3: Andel af dgde

kraeftpatienter, der har

veeret i kontakt med

specialiseret palliativ

enhed/team/hospice Mindst 35 % 0% 53 (563-54) 52(52-53) 48 (47-49) 46 (45-47)

Indikator 4: Andel af

modtagne patienter, der

har udfyldt EORTC

screeningsskema Mindst 50 % 0% 58 (57-59) 55 (54-56) 55 (54-56) 55 (54-56)

Indikator 5: Andel af

modtagne patienter, der

har veeret drgftet pa

tvaerfaglig konference Mindst 80 % 0% 67 (66-68) 65 (64-66) 64 (63-65) 60 (59-61)

Indikatorresultaterne for 2016 er — som de gvrige dele af arsrapporten — afgraenset til patienter, der er henvist og/eller
modtaget til specialiseret palliativ indsats efter 1.januar 2010, dgde i 2016, var minimum 18 ar og havde en
kreeftdiagnose. Alle indikatorerne er udregnet for alle patientforlgb (hvor hver patient kan have haft forlgb i mere end
en afdeling) pa naer indikator 3, som er udregnet for unikke patienter. | tabellerne for indikatorer vises tal fra 2013-2015
til sammenligning.

| denne arsrapport er navne pa hospitalerne i Region Nordjylland opdateret som fglger:
Sygehus Himmerland = Aalborg Universitetshospital (Farsg)

Sygehus Thy-Mors = Regionshospital Nordjylland (Thisted)

Sygehus Vendsyssel = Regionshospital Nordjylland (Hjgrring)

Alborg Sygehus > Aalborg Universitetshospital (Aalborg)




Indikator 1

Tabel 2. Indikator I: Andel af henviste patienter, der ikke dgr eller nar at blive for darlige, inden de far kontakt med
specialiseret, palliativ indsats (procentdel, %).

Aktuelle ar Tidligere ar

2016 2015 2014 2013

Antal patienter, der
Std. fik behandling
80% / Uoplyst
Op- Antal, der 'burde’ Antal (95% CI)
fyldt have behandling % Nedre @vre

Danmark ja* 10.454 / 12.899

Hovedstaden nej 2.569 / 3.342 0 (0) 7% 75 78 74 77 77
SIEER! ja* 1.913 / 2.432 0 (0) 79% 77 80 79 76 78
Syddanmark ja 2174 | 2.734 0 (0) 80% 78 81 77 78 78
Midtjylland ja 2.022 | 2.370 0 (0) 85% 84 87 84 78 82
Nordjylland ja 1.776 | 2.021 0(0) 88% 86 89 88 88 90
Hovedstaden

Palliativt team/enhed

Bispebjerg Hospital ja* 384 [ 492 0 (0) 78% 74 82 84 85 84
Herlev Hospital ja 40 / 447 0 (0) 91% 88 94 95 91 92
Nordsjeellands

Hospital,

Frederikssund nej 269 / 369 0 (0) 73% 69 77 71 74 86
Hvidovre Hospital ja 326 / 410 0 (0) 80% 76 83 76 75 79
Rigshospitalet ja 152 / 154 0 (0) 99% 97 100 100 100 99
Teams/enhederialt JE! 1.538/ / 1.872 0 (0) 82% 80 84 84 84 86
Hospice

Arresgdal ja* 196 / 249 0 (0) 79% 74 84 81 87 84
Diakonissestiftelsen  Ngl]| 215 / 353 0 (0) 61% 56 66 52 58 58
Sankt Lukas

Stiftelsen nej 332 /| 467 0 (0) 71% 67 75 61 66 69
Sgndergard nej 288 / 401 0 (0) 2% 67 76 64 72 69
Hospice i alt nej 1.031 / 1.470 0(0) 70% 68 72 63 70 69
Sjeelland

Palliativt team/enhed

Holbzek Sygehus ja 142 / 153 0 (0) 93% 89 97 91 91 81
Nykgbing Falster

Sygehus ja 235 [ 273 0 (0) 86% 82 90 91 88 95
Neestved Sygehus ja 255 | 297 0 (0) 86% 82 90 89 92 89
Roskilde Sygehus ja 413 | 463 0 (0) 89% 86 92 87 85 90
Slagelse Sygehus ja 208 /| 242 0 (0) 86% 82 90 88 93 87
Teams/enhederialt JE! 1.253 / 1.428 0 (0) 88% 86 89 89 90 90

Hospice
Filadelfia nej 152 / 271 0 (0) 56% 50 62 59 61 67

Sjeelland nej 301 / 428 0 (0) 70% 66 75 71 66 56
Svanevig nej 207 / 305 0 (0) 68% 63 73 66 54 70
Hospice i alt nej 660 / 1004 0 (0) 66% 63 69 66 61 63




(Tabel 2, fortsat)

Syddanmark

Palliativt team/enhed
Odense
Universitetshospital,
Odense ja
Sydvestjysk Sygehus,
Esbjerg ja
Sygehus Lillebeelt,

Vejle ja
Sygehus

Sgnderjylland,
Sgnderborg ja
Teams/enheder i alt JE!
Hospice

Fyn nej
Sct. Maria nej
Sydfyn nej
Sydvestjylland ja*
Sgnderjylland nej
Hospice i alt nej

Midtjylland

Palliativt team/enhed
Reg.hosp. Herning ja
Reg.hosp. Horsens ja
Reg.hosp. Randers  JE!
Reg.hosp. Silkeborg §E!
Reg.hosp. Viborg ja
Arhus

Universitetshospital ~ §E!
Teams/enhederialt §E!
Hospice

Ankerfjord ja
Djursland ja*
Gudena nej
Limfjord nej
Sgholm nej
Hospice i alt nej

Nordjylland

Palliativt team/enhed
Aalborg
Universitetshospital
(Farso) ja
Regionshospital
Nordjylland (Thisted) §E!
Regionshospital
Nordjylland (Hjerring) JE!
Aalborg
Universitetshospital
(Aalborg) ja
Teams/enheder i alt JE!
Hospice
KamillianerGaarden  JE
Vendsyssel ja
Hospice i alt ja

639 / 699 00) 91% 89 93 86 2 94
226 | 253 0(0) 89% 8 93 93 89 89
281 / 322 00) 87% 84 91 85 86 90
277 | 316 0(0) 8% 84 91 88 94 89
1.423 / 1590 0() 89% 8 91 87 91 92
137 / 245 0(0) 56% 50 62 54 59 48
182 / 263 0(0) 69% 64 75 59 51 70
138 / 184 0(0) 75% 69 81 72 78 67
153 / 205 0(0) 75% 69 81 78 55 72
141 | 247 0(0) 57% 51 63 54 75 52
751 / 1.144 0() 66% 63 68 63 63 61
242 | 256 0(0) 9% 92 97 95 92 88
235 | 268 0(0) 88% 84 92 89 91 91
288 | 322 0(0) 89% 8 93 89 89 91
128 / 232 0(0) 97% 94 100 95 95 93
148 | 157 0(0) 94% 91 98 o1 93 86
304 / 321 0(0) 9% 92 97 93 92 88
1.345 / 1.456 0(0) 92% 91 94 92 92 9
186 / 233 0(0) 8% 75 85 81 74 76
199 / 267 0(0) 75% 69 80 74 78 70
140 / 193 0(0) 73% 66 79 59 - -
181 / 247 00) 73% 69 79 79 69 81
152 / 221 0(0) 69% 63 75 62 64 60
858 / 1.161 0(0) 74% 72 77 63 63 71
272 | 280 0(0) 97% 95 99 95 94 94
180 / 195 0(0) 92% 89 9 96 93 98
362 / 405 0(0) 89% 8 92 86 87 o1
429 | 513 0(0) 8% 8 83 84 86 83
1.243 / 1.383 0(0) 9% 8 91 88 89 89
206 / 245 0(0) 8% 80 8 75 82 89
146 | 146 0(0) 100% 100 100 100 98 100
352 / 391 00 90% 87 93 85 87 93

Ja* indikerer, at standarden er opfyldt, nar der tages hgjde for den statistiske usikkerhed.




Figur 1. Oversigt over lands- og regionsresultater for indikator 1: Andel af henviste patienter, der ikke dgr eller nar at

blive for darlige, inden de far kontakt med specialiseret, palliativ indsats (procentdel, %).
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Figur 2. Oversigt over lands- og afdelings-/enhedsresultater for indikator 1: Andel af henviste patienter, der ikke dgr
eller nar at blive for darlige, inden de far kontakt med specialiseret, palliativ indsats (procentdel, %).
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Definition

Andel af henviste patienter, der ikke dgr eller nar at blive for darlige, inden de far kontakt med specialiseret palliativ
indsats:

’Antal patienter, som er henvist til specialiseret palliativ indsats, der opfylder visitationskriterierne, og ikke dgr eller
bliver for darlige, for de far kontakt med specialiseret palliativ indsats, divideret med det totale antal patienter, der er
henvist til specialiseret palliativ indsats, opfylder visitationskriterierne, ikke i mellemtiden er modtaget af anden
palliativ enhed og ikke har fortrudt henvisning.’

Klinisk-epidemiologisk/biostatistisk kommentering
For hele landet var resultatet for indikatoren 81 %, hvilket er svagt stigende fra 2015, hvor indikatoren var 79 %.

Tre af de fem regioner levede op til standarden, og yderligere en levede op til de 80%, nar der blev taget hgjde for
statistisk usikkerhed i tallene. | fire regioner (men ikke i Region Nordjylland) var andelen af patienter, der blev modtaget
betydeligt hgjere i de palliative teams/enheder end i hospicer. Dette kan formentlig forklares ved, at hospicerne har et
givet antal sengepladser, og derfor ikke har samme mulighed som palliative teams for at behandle en patient ekstra. |
Region Nordjylland var de to hospice dog i stand til at modtage hhv. 84% og 100% af de henviste patienter.

Faglig klinisk kommentering

Indikatoren tilstraeber at male, hvor stor en del af de patienter, der ’burde’ modtage specialiseret palliativ indsats
(forstaet pa den made, at de er blevet henvist, og at den specialiserede enhed er enig i, at de bgr modtages), som reelt
modtages.1 Under ideelle omstaendigheder (patienterne blev henvist pa rette tidspunkt, og modtaget straks) ville
andelen vaere 100 %. | erkendelse af, at patienternes sygdom nogle gange kan forvaerres hurtigere end forventet, og at
der altid vil ga tid med at finde tid/plads til patienterne, er der valgt en standard pa 80 %, men det er klart, at det ville
vaere gnskeligt med en hgjere andel.

Indikatoren er fgrst og fremmest taenkt som et meningsfuldt mal for kvalitet pa regionsplan, hvor den udtrykker, hvor
stor en andel af patienterne, som ogsa de sundhedsprofessionelle har vurderet havde behov, der far gnsket om
specialiseret palliativ indsats opfyldt. Den kan ikke fortolkes direkte som udtryk for kvalitet pa enhedsplan, idet en
eftertragtet institution, der leverer hgj kvalitet, alt andet lige vil have en lavere ‘'modtagelsesprocent’ end en mindre
eftertragtet institution (men omvendt kan en lav andel modtagne ogsa afspejle langsom administration, som fgrer til
lang ventetid; om dette er tilfaeldet kan delvis ses i tallene for indikator 2). Et lavt tal kan ogsa udtrykke generel mangel
pa kapacitet i det pageeldende omrade. Et hgjt tal kan vaere udtryk for, at der er tilstraekkelig kapacitet i enhedens
optageomrade, eller at der kun henvises fa patienter til den pagaeldende enhed. Sammenholdes tallene for enheder i
de samme omrader, kan man nok fortolke tallene sadan, at de enheder, der har laveste tal, er dem, der har sveerest ved
at fglge med efterspgrgslen.

Som det beskrives i tabel 18 (appendix 3), er der mange patienter, der henvises meget sent i forlgbet, hvilket medfgrer,
at det kan vaere vanskeligt at na at imgdekomme gnsket om modtagelse til specialiseret palliativ indsats.
Sundhedsstyrelsen anbefaler, at den palliative indsats pdbegyndes tidligere i forlgbet.

Anbefalinger

1. Mange steder ilandet bgr adgangen til specialiseret, palliativ indsats for henviste patienter forbedres, saledes at en
stgrre andel af patienterne modtages.

2. En betydelig andel af patienterne henvises fortsat meget sent i forlgbet. De henvisende afdelinger og laeger bgr
blive bedre til at henvise tilstraekkeligt tidligt.

! Det skal understreges, at indikator 1 naturligvis ikke siger noget om, hvor vidt der var yderligere patienter, der skulle
have vaeret henvist til specialiseret palliativ indsats.

10



Indikator 2

Tabel 3. Indikator 2: Andel af modtagne patienter, der har fgrste behandlingskontakt senest 10 dage efter

modtagelse af henvisning.

Antal patienter, der
fik behandling inden
Std. 10 dage
90% /
op- Antal patienter, der
fyldt fik behandling

Danmark

Uoplyst
Antal

Aktuelle ar

2016

%

(95 % Cl)

Nedre

@vre

Tidligere ar

2015

2014 2013

Hovedstaden
Sjeelland
Syddanmark
Midtjylland
Nordjylland

Hovedstaden
Palliativt team/enhed
Bispebjerg Hospital
Herlev Hospital
Nordsjeellands Hosp.,
Frederikssund
Hvidovre Hospital
Rigshospitalet
Teams/enheder i alt
Hospice

Arresgdal
Diakonissestiftelsen
Sankt Lukas
Stiftelsen
Sgndergard

Hospice i alt

Sjeelland

Palliativt team/enhed
Holbaek Sygehus
Nykgbing Falster
Sygehus

Neestved Sygehus
Roskilde Sygehus
Slagelse Sygehus
Teams/enheder i alt
Hospice

Filadelfia

Sjeelland

Svanevig

Hospice i alt

11



(Tabel 3, fortsat)

Syddanmark

Palliativt team/enhed
Odense Univer-
sitetshosp., Odense i3]
Sydvestjysk Sygehus,
Esbjerg nej
Sygehus Lillebeelt,

Vejle nej
Sygehus

Sgnderjylland,
Swgnderborg nej
Teams/enhederialt Nl
Hospice

Fyn nej
Sct. Maria ja*
Sydfyn ja*
Sydvestjylland ja*
Sgnderjylland nej
Hospice i alt nej

Midtjylland

Palliativt team/enhed
Reg.hosp. Herning ja
Reg.hosp. Horsens ja
Reg.hosp. Randers JEM
Reg.hosp. Silkeborg §E!
Reg.hosp. Viborg ja*
Arhus

Universitetshospital ~ §E!
Teams/enhederialt §E!
Hospice

Ankerfjord ja
Djursland ja
Gudena ja
Limfjord ja
Sgholm nej
Hospice i alt ja

Nordjylland

Palliativt team/enhed
Aalborg
Universitetshospital
(Fars@) ja*
Regionshospital
Nordjylland (Thisted) N
Regionshospital
Nordjylland (Hjerring) Gl
Aalborg
Universitetshospital
(Aalborg) nej
Teams/enhederialt Q]
Hospice
KamillianerGaardens [
Vendsyssel ja
Hospice i alt ja

467 | 639 00) 73% 70 76 67 82 86
130 / 226 0(0) 58% 51 64 63 58 67
201 / 281 00) 72% 66 77 69 70 83
170 / 277 00) 61% 56 67 63 76 76
968 / 1.423 0(0) 68% 66 70 66 75 81
102 / 137 0(0) 74% 67 82 72 69 68
157 / 182 0(0) 86% 8L 91 88 81 76
122 / 138 00) 8% 83 93 90 92 90
130 / 153 00) 8% 79 91 89 91 76
92 / 141 0(0) 65% 57 73 68 62 60
603 / 751 0(0) 8% 77 83 82 80 74
224 | 242 00) 93% 89 96 86 83 76
215 / 235 00) 91% 8 95 90 93 81
252 | 288 00) 8% 84 91 85 83 84
121 / 128 00) 95% 91 98 93 92 89
129 / 148 00) 87% 82 93 85 90 79
281 / 304 00) 92% 89 95 86 81 87
1.222 / 1.345 00) 91% 89 92 87 86 83
173 / 186 00) 93% 89 97 89 80 84
182 / 199 00) 91% 8 95 88 91 94
134 / 140 00) 96% 92 99 93 - -
163 / 181 0(0) 90% 86 94 92 81 92
124 | 152 00) 8% 75 88 71 82 76
776 | 858 00 90% 83 92 87 84 87
237 | 272 00) 87% 83 91 89 87 80
139 / 180 00) 77% 71 83 79 90 9
296 | 362 00) 8% 78 86 87 83 83
298 | 429 00) 69% 65 74 76 78 68
970 / 1.243 0(0) 78% 76 80 82 83 79
202 / 206 0(00) 98% 96 100 96 98 94
137 / 146 0(00) 94% 90 98 89 9% 89
393 / 352 0(0) 96% 94 98 93 97 92

Ja* indikerer, at standarden er opfyldt, nar der tages hgjde for den statistiske usikkerhed.
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Figur 3. Oversigt over lands- og regionsresultater for indikator 2: Andel af modtagne patienter, der har fgrste
behandlingskontakt senest 10 dage efter modtagelse af henvisning.
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Figur 4. Oversigt over lands- og afdelings-/enhedsresultater for indikator 2: Andel af modtagne patienter, der har
f@rste behandlingskontakt senest 10 dage efter modtagelse af henvisning.
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Definition

Andelen af modtagne patienter, der har fgrste behandlingskontakt senest 10 dage efter modtagelse af henvisning:
'Andel af patienter, der modtages til specialiseret palliativ indsats, som ikke har ventet mere end 10 dage, divideret
med det samlede antal patienter, der modtages. En behandlingskontakt defineres som en kontakt, hvor der tages
stilling til og evt. indledes behandling.’

Klinisk-epidemiologisk/biostatistisk kommentering
Pa landsplan opnaede 74 % af de modtagne patienter kontakt senest 10 dage efter modtagelse af henvisningen. Dette
var betydeligt under standarden pa 90 %, og identisk med 2015.

Region Midtjylland opfylder som den fgrste og eneste region standarden (91%) , mens navnlig Region Hovedstaden
(hvor de palliative teams/enheder havde de laveste tal), 13 betydeligt under standarden.

Der er store variationer mellem enhederne, og overordnet ligger hospice fra en smule til betydeligt hgjere end
teams/enheder i de fem regioner.

| tabel 21 (appendix 4) er der vist tal for Region Hovedstaden opdelt efter typen af fgrste kontakt.

Faglig klinisk kommentering

Indikatoren tilstraeber at male ventetid. | de fleste tilfeelde ma man ga ud fra, at patienter gerne vil i kontakt med den
specialiserede palliative enhed/team/hospice hurtigst muligt. Dette geelder formentlig i langt de fleste tilfaelde for
palliative teams, mens fortolkningen i forhold til hospice kan veaere lidt mere tvetydig, idet nogle patienter kan have et
gnske om at blive sikret, at de kan fa en plads, men samtidig kan de gnske at udskyde tidspunktet, til det er 'rigtigt’. For
alle enheder gzelder endvidere, at nogle patienter ikke har mulighed for at tage imod det tidligste tilbud, der gives, fx
fordi de er indlagt andetsteds eller gar til en anden behandling.

Som de to foregdende ar, er der taget hgjde for, at nogle patienter ‘venter’ mere end 10 dage efter eget gnske eller
pga. indlaeggelse andet sted, idet enhederne har kunnet rapportere de patienter, der havde ventetid mere end 10 dage
efter eget gnske eller pga. indlaeggelse andet sted (N=190). Disse er sa trukket fra tallet af ventende. Fra 1.april 2016
blev dette system udbygget, sa enhederne kunne indberette en dato, der var tilbudt og som |3 forud for den dato,
patienterne var modtaget, og denne dato er herefter anvendt til beregningen af ventetid. At andelen af ventende
patienter ikke er faldet, sammenlignet med fgr der blev korrigeret, tyder pa et fortsat og reelt problem med ventetid.

Ligesom det er tilfeeldet for indikator 1, er indikator 2 primeert et gyldigt mal for kvalitet pa regionsplan. Resultater pa
institutionsplan kan ikke med sikkerhed fortolkes som udtryk for institutionens kvalitet. En efterspurgt institution, som
er kendt for hgj kvalitet, kan have svaert ved hurtigt at finde tid og plads til nye patienter. Omvendt kan lang ventetid
ogsa veere udtryk for ineffektiv administration. Af disse arsager skal tallene pa institutionsniveau tolkes med
forsigtighed. De ma sammenstilles med data for institutionens udnyttelse af dens kapacitet, m.v. Uanset hvad
forklaringen er, s ma den enkelte institution straeebe mod, at faerrest muligt oplever (ugnsket) lang ventetid.

Tallene for indikator 2 suppleres af tabel 19, der praesenterer middel og median ventetid.
Anbefalinger

3. Mange steder i landet bgr adgangen til specialiseret, palliativ indsats for henviste patienter forbedres, saledes at
flest muligt af de patienter, der har behov for det, modtages inden for 10 dage.
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Indikator 3

Tabel 4. Indikator 3: Andel af dgde kraeftpatienter, der har vaeret i kontakt med specialiseret palliativt
enhed/team/hospice.

2015 2014 2013

Antal kraeftpatienter,
der havde kontakt
med specialiseret

palliativ
enhed/team/hospice
*/ Uoplyst
Antal kreeftdgdsfald  Antal (95% CI)
or ar* % Nedre @vre
Danmark j 8.177 | 14.906
Hovedstaden ja 2.127 [ 4.255 0 (0) 50% 48 51 48 45 42
STEIER ja 1.473 | 2.587 0 (0) 57% 55 59 58 51 47
Syddanmark ja 1.687 / 3.476 0 (0) 49% 47 50 47 45 42
Midtjylland ja 1.603 / 3.332 0 (0) 48% 46 50 51 48 46
Nordjylland ja 1.287 /| 1.641 0 (0) 78% 76 80 68 61 63
*) Tallene er for personer, der er dgde som 18-arige eller &ldre.
**) Tallene er dgdsfald i 2014 blandt personer pa 20 ar eller zeldre (NORDCAN).

Figur 5. Oversigt over lands- og regionsresultater for indikator 3: Andel af dgde krzeftpatienter, der har veeret i
kontakt med specialiseret palliativt enhed/team/hospice.
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Definition

Andel af dgde kraeftpatienter, der har veaeret i kontakt med specialiseret palliativ enhed/team/hospice:

‘Antal dgde kraeftpatienter, der i et kalenderar har veeret i kontakt med specialiseret palliativ enhed/team/hospice
divideret med det totale antal af patienter, der er dgde af kraeft i det naermeste, foregdende kalenderar, som
Dgdsarsagsregisteret har afsluttet.’

Klinisk-epidemiologisk/biostatistisk kommentering
Det samlede tal for hele landet var pa 53 %, hvilket er en smule hgjere sammenlignet med 2015 (52 %), og det lever op
til den opstillede standard pa 35 %. Andelen er steget fra 45 % i 2012.

| alle regioner blev standarden opfyldt, men forskellene mellem regioner er forgget i forhold til 2015.

Faglig klinisk kommentering

Der er ingen viden om, hvor stor en del af de patienter, der dgr af kraeft i Danmark, som ideelt burde have kontakt med
specialiseret palliativ enhed/team/hospice. Tallet afhanger ikke blot af, hvordan man i det gvrige sundhedsvaesen
opfatter de specialiserede institutioner, og i hvor hgj grad man bruger de enkelte typer af tiloud. Selve behovet
afhaenger ogsa af kompetencerne i det gvrige sundhedsvaesen pa en kompleks made: Et hgjt niveau af kompetencer vil
muligggre, at mange patienter kan behandles tilfredsstillende pa ’basisniveau’ (i primarsektoren og pa de
sygehusafdelinger, der ikke er specialiseret i palliativ indsats), men samtidig vil et hgjt niveau pa basisniveau formentlig
ogsa fegre til afdeekning af flere palliative behov, hvilket kan fgre til hyppigere henvisning og involvering af palliative
specialister. Yderligere kan patientens egne holdninger og kulturelle normer influere pa gnsket om specialiseret palliativ
indsats.

Standarden blev opstillet ud fra danske og internationale erfaringer, men der er generel enighed pa feltet om, at man
endnu ikke har tilstreekkelig viden til at vaere mere praecis, hvorfor den ikke er blevet justeret. Dette andrer ikke ved, at
det er af overordentlig stor betydning at fglge udviklingen i de forskellige typer af aktivitet og at se p3, hvilke patienter,
der har hvilke typer af forlgb.

I modsaetning til de gvrige indikatorer, er denne indikator ikke opgjort for de enkelte behandlingsenheder, men pa
regionsniveau. Det skyldes, at det enhedsniveau, der er relevant for denne indikator, er geografisk.

Det ma understreges, at indikator 3 ikke siger noget om, hvor vidt patienterne opnar kontakt pa det rette tidspunkt i
deres forlgb. Som vist i tabel 18 blev de patienter, der blev modtaget til specialiseret palliativ indsats, henvist pa et
tidspunkt, hvor deres levetid var 52 dage (median). Herefter var der ventetid, og den mediane levetid fra fgrste kontakt
med specialiseret palliativ indsats var pa kun 42 dage. Bade danske og udenlandske undersggelser tyder pa, at mange
patienter kan have gavn af kontakt med en specialiseret palliativ enhed/team/hospice langt tidligere i forlpbet (Ferrell
BR et al. 2017), hvilket ogsa anbefales af Sundhedsstyrelsen. Dette vil i givet fald kraeve gget kapacitet i hele landet.

Anbefalinger
4. Der bgr skaffes mere viden om, hvor stor en andel af kraeftpatienterne, der har behov for specialiseret, palliativ
indsats og pa hvilket tidspunkt i forlgbet.
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Indikator 4

Tabel 5 . Indikator 4: Andel af modtagne patienter, der har udfyldt EORTC screeningsskema.

Aktuelle ar Tidligere ar

2016 2015 2014 2013
Antal patienter, der
udfyldte EORTC
Std. skema
50% / Uoplyst
Antal patienter, der  Antal (95 % CI)
fik behandling % Nedre @Qvre

Danmark
Hovedstaden
Sjeelland
Syddanmark
Midtjylland
Nordjylland
Hovedstaden
Palliativt team/enhed
Bispebjerg Hospital
Herlev Hospital
Nordsjeellands
Hospital,
Frederikssund
Hvidovre Hospital
Rigshospitalet
Teams/enheder i alt
Hospice
Arresgdal
Diakonissestiftelsen
Sankt Lukas
Stiftelsen
Sgndergard
Hospice i alt
Sjeelland
Palliativt team/enhed
Holbaek Sygehus
Nykgbing Falster
Sygehus
Neestved Sygehus
Roskilde Sygehus
Slagelse Sygehus
Teams/enheder i alt
Hospice
Filadelfia
Sjeelland
Svanevig
Hospice i alt
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(Tabel 5, fortsat)

Syddanmark

Palliativt team/enhed
Odense
Universitetshospital,
Odense ja
Sydvestjysk Sygehus,
Esbjerg ja
Sygehus Lillebeelt,

Vejle ja
Sygehus

Sgnderjylland,
Sgnderborg ja
Teams/enheder i alt JE!
Hospice

Fyn nej
Sct. Maria ja
Sydfyn ja
Sydvestjylland nej
Sgnderjylland ja*
Hospice i alt ja

Midtjylland

Palliativt team/enhed
Reg.hosp. Herning ja
Reg.hosp. Horsens ja
Reg.hosp. Randers  JE!
Reg.hosp. Silkeborg §E!
Reg.hosp. Viborg ja
Arhus

Universitetshospital ~ §E!
Teams/enhederialt §E!
Hospice

Ankerfjord ja
Djursland nej
Gudena nej
Limfjord ja
Sgholm nej
Hospice i alt nej

Nordjylland

Palliativt team/enhed
Aalborg
Universitetshospital
(Farso) ja
Regionshospital
Nordjylland (Thisted) §EM
Regionshospital
Nordjylland (Hjerring) !
Aalborg
Universitetshospital
(Aalborg) ja
Teams/enhederialt JEW
Hospice
KamillianerGaardens JE
Vendsyssel nej
Hospice i alt nej

334 / 639 00) 52% 49 56 50 51 53
168 / 226 00) 74% 69 80 79 71 80
200 / 281 00) 71% 66 76 63 68 77
179 / 277 00) 65% 59 70 64 74 74
881 / 1.423 0(0) 62% 59 64 60 62 65
30 / 137 00) 22% 15 29 23 17 30
159 / 182 00) 87% 83 92 69 58 78
79 / 138 00) 57% 49 66 56 36 31
48 | 153 00) 31% 24 39 28 26 15
59 / 141 0(0) 42% 34 50 47 21 34
375 / 751 0(0) 50% 46 54 45 33 39
172 | 242 00) 71% 65 77 58 68 58
166 / 235 00) 71% 65 76 62 79 93
261 / 288 00) 91% 87 94 88 90 87
110 / 128 0(0) 86% 80 92 77 90 92
109 / 148 00) 74% 71 76 84 73 72
175 / 304 0(0) 58% 52 63 56 58 56
993 / 1.345 00) 74% 71 76 69 75 75
99 / 186 00) 53% 46 60 54 87 77
75 / 199 0(0) 38% 31 44 37 46 47
41 / 140 00) 29% 22 37 20 : :
112 / 181 00) 62% 55 69 56 37 38
59 / 152 0(0) 39% 31 47 41 50 22
386 / 858 0(00) 45% 42 48 45 54 47
204 | 272 00) 75% 70 80 80 67 76
87 / 180 0(00) 48% 42 55 42 43 71
66 / 362 00) 18% 14 22 25 44 36
226 | 429 0(0) 53% 48 57 48 34 41
583 / 1.243 0(0) 47% 44 50 48 45 51
111 / 206 0(0) 54% 47 61 49 42 29
16 / 146 00) 11% 6 16 12 9 1
127 / 352 000 36% 31 41 32 29 18

Ja* indikerer, at standarden er opfyldt, nar der tages hgjde for den statistiske usikkerhed.
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Figur 6. Oversigt over lands- og regionsresultater for indikator 4: Andel af modtagne patienter, der har udfyldt EORTC
screeningsskema.
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Figur 7. Oversigt over lands- og afdelings-/enhedsresultater for indikator 4: Andel af modtagne patienter, der har
udfyldt EORTC screeningsskema.

Indikator 4

Danmark -
Bispebjerg Hospital |

Herlev Hospital |

Hvidovre Hospital |
Rigshospitalet
Arrespdal Hospice | —
Diakonissestiftelsen Hospice- e —
Sankt Lukas Stiftelsen Hospice 4 —a—
Sendergaard Hospice - | ——i

Holbask Sygehus |_._<

Nykgbing Falster Sygehus 4

1
1
1
1
1
1
i i ' 1
Mordsjeellands Hospital, Frederikssund | | *
1
1
1
1
1
1

NaestvedSygehus

Roskilde Sygehus
Slagelse Sygehus |

Hospicegarden Filadelfia |

Hospice Sjeelland ——

Svanevig Hospice ——
Odense Universitetshospital, Odense | e
Sydvestjyds Sygehus, Eshjerg -
Sygehus Lillebaslt, Vejle o

1
l
Sygehus Sgnderjylland, Senderborg : ——
Huospice Fyn - —a— :
Sankt Maria Hospice - :
Hospice Sydfyn 7 H——
Hospice Sydvestjylland - e |
Hospice Senderjylland —e—
Regionshospitalet Holstebro, Herning 4
Regionshospitalet Horsens -
Regionshospitalet Randers
Regionshospitalet Silkeborg
Regionshospitalet Viborg 4
Arhus Universitetshospital
Anker Fjord Hospice 7 —t—
Hospice Djursland ——— :
GudendHospice - —— :
Hospice Limfjord - 1 e
Hospice Sghaolm —— :
Aalborg Universitetshospital (Farsg) T :
Regionshospital Neordjylland (Thisted) —e+—
Regionshospital Nordjylland (Hjgrring) o —a—i I
Aalborg Universitetshospital (Aalberg) 7 H-o—
Kamilianergaardens Hospice ———
Hospice Vendsyssel —e— |

0% 10%  20%  30%  40% 50%  60%  70% 80%  S0%  100%

‘ 2016 . Standard

21




Definition

Andel af modtagne patienter, der har udfyldt screeningsskema:

’Antal patienter tilknyttet specialiseret palliativ enhed/team/hospice, som har udfyldt EORTC-skema indenfor de
seneste tre dage fgr eller pa dagen for fgrste palliative kontakt divideret med det totale antal patienter.’

Klinisk-epidemiologisk/biostatistisk kommentering
Tallet pa landsplan var steget til 58 % og standarden pa 50 % er opfyldt.

Der var forskelle mellem regionerne, og standarden blev opfyldt for fire regioner og for nogle regioner mere til (58 -63
%). Region Nordjylland I3 som eneste region under standarden.

Inden for de enkelte regioner var der fortsat meget store udsving, og der var i alle regioner flere patienter i palliative
teams/enheder, der udfyldte skemaer, end i hospicer. Nogle hospicer havde dog en hgj andel af patienter, der udfyldte
EORTC-skemaet, mens nogle palliative enheder/teams havde en lav andel, sa der synes fgrst og fremmest at vaere tale
om, at personalets holdning og adfzaerd afggr, hvor stor en andel, der udfylder skemaet.

Spgrgeskemaer, der er udfyldt uden for de fastlagte tidsgraenser (de seneste tre dage for eller pa dagen for fgrste
palliative kontakt) er ikke medtaget. Derfor er de reelle tal for, hvor mange patienter, der har udfyldt screeningsskema,
hgjere.

| tabel 22 (appendix 4) er der vist tal for Region Hovedstaden opdelt efter typen af fgrste kontakt.

Faglig klinisk kommentering
Det er videnskabeligt veldokumenteret, at brug af screeningsspgrgeskemaer giver personalet pa specialiserede
palliative institutioner et markant forbedret indblik i patienternes palliative behov (Strémgren 2001).

Standarden er valgt ud fra en erkendelse af, at ikke alle patienter vil vaere i stand til at udfylde skemaet. Det har
forelgbig veeret uklart i danske og internationale undersggelser, hvad der er realistisk pa landsplan. Det ser dog ud til, at
standarden kan hzaves, i hvert fald for palliative teams/enheder.

Anbefalinger

5. Det er med denne arsrapport dokumenteret, at mange specialiserede palliative enheder (29 enheder (eller 33 hvis
den statistiske usikkerhed medregnes) ud af 43 ligger pa eller over standarden), bade palliative teams/enheder og
hospice, kan gennemfgre systematisk screening ved hjlp af spgrgeskemaer. Systematisk screening bgr
implementeres i alle enhederne.
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Indikator 5

Tabel 6. Indikator 5: Andel af modtagne patienter, der er drgftet ved tveerfaglig konference.

Aktuelle ar Tidligere ar

2016 2015 2014 2013
Antal patienter
drgftet ved
tveerfaglig
Std. konference
80% / Uoplyst
Op- Antal patienter, der  Antal (CEEZ®))]
fyldt fik behandling % Nedre @vre %
Danmark
Hovedstaden
Sjeelland
Syddanmark
Midtjylland
Nordjylland
Hovedstaden
Palliativt team/enhed
Bispebjerg Hospital
Herlev Hospital
Nordsjeellands Hosp.,
Frederikssund
Hvidovre Hospital
Rigshospitalet
Teams/enheder i alt
Hospice
Arresgdal
Diakonissestiftelsen
Sankt Lukas
Stiftelsen
Sgndergard
Hospice i alt
Sjeelland
Palliativt team/enhed
Holbaek Sygehus
Nykgbing Falster
Sygehus
Neestved Sygehus
Roskilde Sygehus
Slagelse Sygehus
Teams/enheder i alt
Hospice
Filadelfia
Sjeelland
Svanevig
Hospice i alt
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(Tabel 6, fortsat)

Syddanmark
Palliativt team/enhed
Odense Universitets-

hosp., Odense ja 629 / 639 0(0) 98% 97 99 98 88 71
Odense

Universitetshospital,

Svendborg - - - - - - - - - -
Sydvestjysk Sygehus,

Esbjerg ja 213 /| 226 0(0) 94% 91 97 7B 71 63
Sygehus Lillebzelt, Vejle JE! 244 | 281 0(0) 87% 83 91 83 81 67
Sygehus Sgnderjylland,

Se@nderborg ja 267 | 277 0(0) 96% 94 99 97 96 92

Teams/enheder i alt ja 1.353 / 1.423 0(0) 95% 94 96 91 86 74
Hospice

Fyn nej 48 | 137 0() 35% 27 43 35 38 31
Sct. Maria nej 28 [ 182 0() 15% 10 21 3 1 24
Sydfyn nej 58 / 138 0(0) 42% 34 50 41 47 41

Sydvestjylland nej 109 / 153 00 71% 64 78 59 70 79

Sgnderjylland nej 89 / 141 0() 63% 55 71 54 52 91
Hospice i alt nej 332 / 751 00 44% 41 48 38 41 53
Midtjylland

Palliativt team/enhed

Reg.hosp. Herning nej 131 / 242 0(0) 54% 48 61 53 57 60
Reg.hosp. Horsens ja 221 | 235 00) 94% 91 97 85 90 88
Reg.hosp. Randers ja 256 / 288 0() 89% 85 93 83 81 80
Reg.hosp. Silkeborg ja* 93 / 128 0() 73% 65 80 91 88 85

Eeg.hosp. Viborg ja 132 / 148 0(0) 89% 84 94 87 89 81
rhus

Universitetshospital ja 248 | 304 00 82% 77 86 77 78 63

Teams/enheder i alt ja 1.081 / 1.345 0() 80% 78 82 78 79 74
Hospice

Ankerfjord nej 77 | 186 00) 41% 34 48 40 49 47
Djursland nej 134 / 199 0(0) 67% 61 74 62 59 50

Gudend nej 45 | 140 0(0) 32% 24 40 31 - -
Limfjord nej 125 / 181 0(0) 69% 62 76 64 64 49

Sgholm nej 77 | 152 0() 51% 43 59 41 57 49
Hospice i alt nej 458 / 858 0(0) 53% 50 57 50 58 49
Nordjylland

Palliativt team/enhed

Aalborg

Universitetshospital

(Fars@) nej 196 / 272 00 72% 67 77 63 69 79
Regionshospital

Nordjylland (Thisted) nej 193 / 180 0(0) 52% 44 59 51 71 80
Regionshospital

Nordjylland (Hjarring) nej 267 | 362 0(0) 74% 69 78 77 64 49
Aalborg

Universitetshospital

(Aalborg) ja 422 | 429 0(0) 98% 97 100 99 87 48

Teams/enheder i alt ja* 978 [ 1.243 00 77% 75 80 78 74 59
Hospice

KamillianerGaardens

Hospice ja* 161 / 206 0(0) 78% 73 84 76 76 73

Vendsyssel ja 122 / 146 00) 84% 78 90 84 87 92
Hospice i alt ja 283 / 352 00 80% 76 85 80 80 81

ja* indikerer, at standarden er opfyldt, nar der tages hgjde for den statistiske usikkerhed.
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Figur 8. Oversigt over lands- og regionsresultater for indikator 5: Andel af modtagne patienter, der er drgftet ved
tvaerfaglig konference.
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Figur 9. Oversigt over lands- og afdelings-/enhedsresultater for indikator 5: Andel af modtagne patienter, der er

droftet ved tveerfaglig konference.
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Definition

Andel af modtagne patienterne, der er drgftet ved en tvaerfaglig konference:

’Andel af patienterne, hvor det er dokumenteret i journalen, at patienten har vaeret drgftet pa en tvaerfaglig konference
med tilstedevaerelse af mindst fire faggrupper (med angivelse af hvilke faggrupper), og der er angivet en konklusion,
divideret med antallet af modtagne patienter.’

Klinisk-epidemiologisk/biostatistisk kommentering

Der blev pa landsplan afholdt tvaerfaglige konferencer for 67 % af de modtagne patienter, dvs. betydeligt under
standarden. Der er dog tale om en svag stigning fra 2015, hvor tallet var 65%, og en udvikling der har vaeret stigende
gennem arene fra 40% i 2010.

Region Hovedstaden ligger fortsat lavest.

Andelen af patienter, der dgde inden for den fgrste uge efter modtagelse var 15% og det er derfor ikke udelukkende
korte indlaeggelsesforlgb, der forklarer, at indikatoren ikke naede standarden pa 80 %.

Tallene for de forskellige enheder viser meget store udsving. Det har fra starten vaeret diskuteret, om standarden var sat
for hgjt. Her er det interessant at se stigningen over arene, og at der nu er 15 enheder, der ligger pa eller over
standarden og yderligere tre inden for den statistiske usikkerhed.

Der kraeves som anfgrt tilstedevaerelse af fire faggrupper for at indikatorens krav var opfyldt. Det er supplerende
registreret, hvorvidt der i stedet er afholdt tvaerfaglig konference med to-tre faggrupper. Dette er registreret for 702 af
de patienter, hvor der ikke har veeret mindst fire faggrupper tilstede (ikke vist i tabel).

| tabel 23 (appendix 4) er der vist tal for Region Hovedstaden opdelt efter typen af fgrste kontakt.

Faglig klinisk kommentering

Baggrunden for valget af indikatoren er konsensus blandt specialister inden for omradet om, at specialiseret palliativ
indsats ideelt set bgr veere tveerfaglig og omfatte en raekke forskellige professioner (ud over sygeplejersker og laeger kan
dette veere psykologer, fysioterapeuter, ergoterapeuter, socialradgivere, praester og reprasentanter fra andre
trossamfund, dizetister, musikterapeuter, m.fl.).

Tveerfaglige konferencer ses som en ngdvendig forudsaetning for tveerfagligt samarbejde. Skal patienten have gavn af
tvaerfagligheden, ma det som minimum diskuteres tvaerfagligt, hvordan den palliative indsats varetages. Det blev
vurderet, at der for at man kan tale om reel tvaerfaglighed, bgr involveres mindst to faggrupper udover lzeger og
sygeplejersker. Derfor blev det valgt at stille krav om, at patienten var diskuteret ved en tveerfaglig konference med
tilstedevaerelse af mindst fire faggrupper (sekretaerer taller ikke med).

Afholdelse af tvaerfaglige konferencer bgr tilstraebes for samtlige patienter. Nogle patienter har imidlertid sa korte
forlgb, at det ikke er muligt at afholde en tvaerfaglig konference, og standarden er derfor blevet sat til 80 %.

En forklaring pa, at der ikke har vaeret tvaerfaglig konference pa alle patienter kan veere, at det ikke er vurderet som
relevant, nar der fx kun er gaet et enkelt tilsyn pa en patient. Derfor er der tabel 20 vist antallet af forlgb, der er startet
med et tilsyn pa de forskellige enheder. De forskellige enheder har tilsyneladende forskellig praksis i forhold til tilsyn, og
for nogle er et tilsyn typisk starten pa et leengere forlgb (hvorfor det er relevant med tvaerfaglig konference), mens andre
har mange enkeltstaende tilsyn, hvor der ikke planlaegges yderligere kontakt.

Selv om udviklingen i denne indikator er positiv, er der et godt stykke vej igen mange steder. De manglende konferencer
med fire faggrupper tilstede kan skyldes, at der ikke er ansat/tilknyttet tilstraekkeligt tvaerfagligt personale, eller at det
tvaerfaglige personale er der, men ikke diskuterer patienterne ved tvaerfaglige konferencer. Afhaengigt af forklaringen ma
det anbefales, at der arbejdes pa at tilfgre tveerfagligt personale til de specialiserede palliative enheder/teams/hospicer,
sa de kan yde den tvaerfaglige indsats, som man internationalt er enig om at kunne forvente af specialiserede palliative
enheder/teams/hospicer. Alternativt, hvis det tvaerfaglige personale allerede er til stede, bgr der arbejdes pa at indfgre
st@rre systematik, sa en stgrre andel af patienterne bliver drgftet pa tveerfaglig konference.

Anbefalinger

6. Der er mange steder behov for at gge tvaerfagligheden i den specialiserede palliative indsats, hvilket dels kraever
udvidelse af antallet af faggrupper (fx socialradgivere, psykologer, fysioterapeuter, praester) og dels en mere
systematisk afholdelse af tveerfaglige konferencer de steder, der allerede har et tvaerfagligt personale. Andelen af
patienter, der afholdes tvaerfaglig konference om, er stigende, og denne udvikling bgr fortsaette.
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Beskrivelse af sygdomsomradet og maling af behandlingskvalitet

Malet for palliativ indsats er ifglge WHO's definition:

“At fremme livskvaliteten hos patienter og familier, som stdr over for de problemer, der er forbundet
med livstruende sygdom, ved at forebygge og lindre lidelse gennem tidlig diagnosticering og umiddelbar
vurdering og behandling af smerter og andre problemer af bade fysisk, psykisk, psykosocial og dndelig
art” (Sepulveda, 2002) (Sundhedsstyrelsens overszettelse (SST a)).

Den basale palliative indsats foregar i primaersektoren og pa 'ikke-palliative’ hospitalsafdelinger.

Den specialiserede palliative indsats udfgres af personale, der har palliativ indsats som hovedbeskzftigelse, og denne
aktivitet sker pa hospicer, i palliative teams og palliative enheder.

DPD er afgraenset til den specialiserede palliative indsats, og omfatter patienter henvist og behandlet fra og med 2010.

Den specialiserede palliative indsats har veeret i meget hastig udvikling, og hovedparten er etableret inden for det
seneste arti. Der er derfor et stort behov for udvikling og uddannelse.

I 2009 blev der som konsekvens af den planlagte oprettelse af DPD etableret en ‘'multidisciplinzer cancergruppe’, der
fglger Sundhedsstyrelsens model herfor, nemlig Dansk Multidisciplinaer CancerGruppe for Palliativ Indsats, DMCG-PAL.
DMCG-PAL arbejder med udvikling af kliniske retningslinjer, uddannelse og med koordination af forskning (se
www.dmcgpal.dk). Pa DMCG-PAL’s arsmgder fremlaegges og diskuteres resultaterne af savel DPD’s som den gvrige
DMCG-PAL’s aktiviteter.

De fem indikatorer, der indgar i DPD, udggr den fgrste del af udviklingen af databasen. Yderligere indikatorer — som
uddyber indikator 3 med en mere detaljeret beskrivelse af aktiviteten — er planlagt, og vil blive indfgrt, nar
datagrundlaget er i orden.

Der er desuden fra 1.april 2016 indfgrte en opfggning af malingen af patienternes symptomer og problemer over tid, s3
effekten af den palliative indsats (efter 1-4 uger) kan belyses. Endvidere udfgres p.t. et forskningsprojekt, der anvender
et spgrgeskema til efterladte pargrendes vurdering af de palliative forlgb.

| 2016 startede det nationale projekt Leerings- og KvalitetsTeam Palliation (LKT Palliation), der anvender den nye
kvalitetsmodel (se naermere pa www.dmcgpal.dk), | LKT Palliation anvendes nogle af DPD’s variable i nye indikatorer,
ligesom der er kommet en raekke nye variabler og indikatorer til. Dataindsamlingen startede februar 2017.
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Oversigt over alle indikatorer

Tabel 7. Indikatoroversigt.

Format Standard

1 Andel af henviste patienter, der ikke dgr eller nar at blive for Andel Mindst 80 %
darlige, inden de far kontakt med specialiseret palliativ indsats

2 Andel af modtagne patienter, der har deres fgrste Andel Mindst 90 %
behandlingskontakt senest 10 dage efter modtagelse af
henvisning

3 Andel af dgde kraeftpatienter, der har vaeret i kontakt med Andel Mindst 35 %
specialiseret palliativ enhed/team/hospice

4 Andel af modtagne patienter, der har udfyldt EORTC Andel Mindst 50 %
screeningsskema

5 Andel af modtagne patienter, der har veeret drgftet pa tveerfaglig Andel Mindst 80 %
konference

Indikatorerne 1, 2, 4 og 5 udregnet for alle patientforlgb (hvor hver patient kan have haft forlgb i mere end en afdeling),
mens indikator 3 er udregnet for unikke patienter.
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Datagrundlag

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.

Arsrapporten for 2016 redeggr for de kraeftpatienter, der blev henvist til specialiseret palliativ indsats efter 1.januar
2010, som dgde i 2016 og var 18 ar eller zldre (for patienter under 18 ar se Appendix 5).

Data indtastes af de specialiserede palliative enheder/teams/hospicer i indtastningssystemet Klinisk MaleSystem (KMS).
De data, der indtastes i DPD, kan som hovedregel ikke findes i andre registre, men suppleres med data fra LPR og CPR.
Det er saledes sikret, at der ikke sker ungdig dobbeltregistrering.

Dakningsgraden opggres bade pa enheds- og patientniveau. Dakningsgraden pa enhedsniveau er defineret som
andelen af specialiserede palliative enheder/teams/hospicer, der indrapporterer til databasen ud af samtlige
specialiserede palliative enheder/teams/hospicer i Danmark.

| DPD var deekningsgraden pa enhedsniveau 100 % (43 ud af 43) for 2016, idet alle enheder indtastede i databasen. Der
var ligeledes en daekningsgrad pa 100 % i 2012-2015.

Dakningsgraden pa patientniveau er defineret som andelen af patienter, der er indberettet til databasen i forhold til
det totale antal patienter, der opfylder inklusionskriterierne. Dette belyses ved at foretage udtraek fra
Landspatientregisteret (LPR) for de specialiserede palliative enheder/teams/hospicer, og undersgge om alle
rapporterede patienter er registreret i DPD. Daekningsgraden pa patientniveau var 100 % (15.821 ud af 15.821) for
2016 (tabel 8, Appendix 2).

Datakompletheden er defineret som den andel af de obligatoriske dataelementer/oplysninger, der i gennemsnit er
indberettet pr. patient. Datakompletheden for DPD’s variabler var 99 % for 2016.

Samlet vurderes datagrundlaget at vaere seerdeles godt med en meget hgj komplethed. Datagrundlaget er naermere
beskrevet i Appendix 2.
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Medlemmer af DPD’s bestyrelse

Region Hovedstaden

e Lise Pedersen, ledende overlaege, dr.med., Palliativ medicinsk afd., Bispebjerg Hospital

e Thomas Feveile, hospiceleder, Sankt Lukas Hospice

e Helle Tingrupp, hospicechef, Diakonissestiftelsens Hospice, reprasenterer Gruppen af Ledere ved Hospicer,
Palliative Teams og Palliative Enheder

e PerSjggren, professor, overlaege, dr.med., Palliativt Afsnit, Onkologisk Klinik, Rigshospitalet

e Thor Schmidt, chefkonsulent, Afdeling for Klinisk Koordination, RKKP, repraesenterer Region Hovedstaden

e Mogens Grgnvold, professor, overlaege, dr.med., Palliativ medicinsk afd., Bispebjerg Hospital og Kgbenhavns
Universitet (formand)

Region Sjalland

e Bettina Kotasek, hospicechef, Hospicegarden Filadelfia
e Lars Michael Clausen, overlaege, Afdeling for lindrende indsats, Anaestesiafdelingen, Naestved Sygehus

Region Syddanmark

e Lise Mondrup, overlzaege, Palliativt Team, Sydvestjysk Sygehus, Esbjerg
e Jette Sggard Nissen, hospicechef, Hospice Fyn

Region Midtjylland

e Mette Asbjgrn Neergaard, overlaege, ph.d., klinisk lektor, Det Palliative Team, Aarhus Universitetshospital
e Dorit Simonsen, hospicechef, Hospice Djursland

Region Nordjylland

e Helle Bjgrn Larsen, overlzege, Det Palliative Team, Aalborg
e Anette Agerbak, KamilianerGaarden Hospice, Aalborg

Bestyrelsen bestar af en reprasentant for henholdsvis palliative teams/enheder og hospice fra hver region. Herudover

var der fra starten repraesentation af Gruppen af Ledere ved Hospicer, Palliative Teams og Palliative Enheder og Dansk
Selskab for Palliativ Medicin, og nogle af disse er fortsat medlemmer.
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Appendix 1: DPD’s Formal og afgransning

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

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.

DPD’s historik er naermere omtalt i arsrapporterne fra 2010 og 2011.

Registreringspraksis

| DPD registreres kun afsluttede og/eller dgde 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 fgrste forlgb, hvor patienten blev modtaget.

Inklusionskriterier
Arsrapporten for 2016 redeggr for de kraeftpatienter, der blev henvist til specialiseret palliativ indsats efter 1.januar
2010, som dgde i 2016 og var 18 dr eller eldre.

Afgraensningen i forhold til dgdstidspunkt sikrer, at hver patient kun kan indga i én arsrapport.

Patienter med andre diagnoser end kraeft registreres i DPD, saledes at der kan gives et komplet billede af aktiviteten i
de deltagende enheder. Da DPD udggr en del af den Regionale Infrastruktur for Kraeftforskning (RIKK), indgdr patienter
med andre diagnoser end kraeft ikke i indikatorberegningerne eller i de gvrige tabeller. Der vil blive udarbejdet separate
analyser og rapporter for patienter med andre diagnoser end kraeft.

Fra og med denne Arsrapport er der en selvstaendig opggrelse for patienter < 18 &r (Tabel 24).

Deltagende enheder

| DPD medtages de 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 2016 rapporteres separate tal for hvert enkelt sygehus, uanset at nogle af disse er samlet i stgrre

administrative enheder, og reekkefglgen af sygehusene fglger skabelon for landsdaekkende kliniske kvalitetsdatabaser,
version 1.3.
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Appendix 2: Dataindsamling og datakomplethed

Dataindsamling

Data indtastes af de specialiserede palliative enheder/teams/hospicer i indtastningssystemet KMS. Hver enhed
indtaster patienten én og kun én gang i databasen. Patienten kan pa denne made tzlle med flere gange, hvis denne har
haft et forlgb flere forskellige steder. For patienter med flere forlgb i samme enhed medtages kun fgrste forlgb.

Registreringsskemaet udfyldes elektronisk og er udformet saledes, at den sundhedsfaglige person, der udfylder
skemaet, bliver guidet til de spgrgsmal, der skal svares pa (og bliver ledt udenom spgrgsmal, der ikke er relevante).
Eksempelvis bliver der for en patient, der ikke starter specialiseret palliativ indsats, ikke spurgt, om der er blevet afholdt
tveerfaglig konference. For at sikre en hgj datakomplethed, er registreringsskemaet konstrueret, sa det ikke kan
indleveres, hvis der mangler oplysninger.

For yderligere at opna en hgj datakvalitet bliver der i DPD's sekretariat:
e Foretaget logiske kontroller, eksempelvis kontrol for uoverensstemmelser mellem dgdsdato og start for
behandling.
e Tjekket for manglende registreringer ved sammenkgrsel med LPR og fulgt op pa disse hos de enkelte enheder.
e Lgbende holdt nzer kontakt med de forskellige personer, der indtaster i databasen, og fulgt op pa
tvivlsspgrgsmal og andre problemer via personlig kontakt, manualer og kursusdage.

Dakningsgrad og datakomplethed

Dakningsgraden opggres bade pa enheds- og patientniveau. Dakningsgraden pa enhedsniveau er defineret som
andelen af specialiserede palliative enheder/teams/hospicer, der indrapporterer til databasen ud af samtlige
specialiserede palliative enheder/teams/hospicer i Danmark.

| DPD var deekningsgraden pa enhedsniveau 100 % (43 ud af 43) for 2016, idet alle enheder indtastede i databasen. Der
var ligeledes en daekningsgrad pa 100 % i 2013-2015.

Daekningsgraden pa patientniveau er defineret som andelen af patienter, der er indberettet til databasen i forhold til
det totale antal patienter, der opfylder inklusionskriterierne.

Dzkningsgraden pa patientniveau var 100 % for 2016, hvilket er som i 2012-2015, men bedre end i 2011 og 2010, hvor
der var en daekningsgrad pa henholdsvis 99 % og 96 % (tabel 8, tal for 2010-2012 ikke vist). Tabellen viser, at der var en
komplet registrering alle steder.

Datakompletheden er defineret som den andel af de obligatoriske dataelementer/oplysninger, der i gennemsnit er
indberettet pr. patient. Datakompletheden for DPD’s variabler var 99 % for 2016, hvilket er det samme som i 2011-
2015. Det hgje tal afspejler, at hovedparten af variablerne er gjort obligatoriske ved indtastning i KMS. Desuden er der
indlagt elektroniske valideringer og skemaet kan ikke indleveres, fgr alle data er indberettet.
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Tabel 8. Dakningsgrad pa patientniveau i DPD.

Aktuelle Tidligere
ar ar
2016 2015 2014 2013
IDPDog ILPR, ikke Daeknings Daeknings Daknings Daeknings
LPR i DPD -grad (%) -grad (%) -grad (%) -grad (%)

Danmark 15.821 0 100 100 100 100
Hovedstaden 4.329 0 100 100 100 100
Sjeelland 3.128 0 100 100 100 100
Syddanmark 3.214 0 100 100 100 100
Midtjylland 3.264 0 100 100 100 100
Nordjylland 1.886 0 100 100 100 100
Hovedstaden
Palliativt team/enhed
Bispebjerg Hospital 536 0 100 100 100 100
Herlev Hospital 527 0 100 100 100 100
Nordsjzellands Hospital,
Frederikssund 445 0 100 100 100 100
Nordsjzellands Hospital,
Hillergd - - - - -
Hvidovre 487 0 100 100 100 100
Rigshospitalet 164 0 100 100 100 100
Hospice
Arresgdal 326 0 100 100 100 100
Diakonissestiftelsen 572 0 100 100 100 100
Sankt Lukas Stiftelsen 688 0 100 100 100 100
Sgndergard 584 0 100 100 100 100
Sjeelland
Palliativt team/enhed
Holbaek 158 0 100 100 100 100
Nykgbing Falster 293 0 100 100 100 100
Naestved 318 0 100 100 100 100
Roskilde 526 0 100 100 100 100
Slagelse 250 0 100 100 100 100
Hospice
Filadelfia 461 0 100 100 100 100
Sjeelland 702 0 100 100 100 100
Svanevig 420 0 100 100 100 100
Syddanmark
Palliativt team/enhed
Odense Universitetshospital,
Odense 759 0 100 100 100 100
Sydvestjysk Sygehus, Esbjerg 278 0 100 100 100 100
Sygehus Lillebzelt, Vejle 400 0 100 100 100 100
Sygehus Sgnderjylland,
Sgnderborg 340 0 100 100 100 100
Hospice
Fyn 325 0 100 100 100 100
Sct. Maria 348 0 100 100 100 100
Sydfyn 250 0 100 100 100 100
Sydvestjylland 230 0 100 100 100 100
Sgnderjylland 284 0 100 100 100 100
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(Tabel 8, fortsat)
Midtjylland
Palliativt team/enhed
Regionshospitalet Herning
Regionshospitalet Horsens
Regionshospitalet Randers
Regionshospitalet Silkeborg
Regionshospitalet Viborg
Arhus Universitetshospital
Hospice

Ankerfjord

Djursland

Gudena

Limfjord

Sgholm

Nordjylland

Palliativt team/enhed
Aalborg Universitetshospital
(Farsg)

Regionshospital Nordjylland
(Thisted)

Regionshospital Nordjylland
(Hjgrring)

Aalborg Universitetshospital
(Aalborg)

Hospice
KamillianerGaardens Hospice
Vendsyssel

291 0 100 100 100 100
280 0 100 100 100 100
360 0 100 100 100 100
134 0 100 100 100 100
188 0 100 100 100 100
373 0 100 100 100 100
270 0 100 100 100 100
394 0 100 100 100 100
305 0 - = = =

283 0 100 100 100 100
386 0 100 100 100 100
280 0 100 100 100 100
205 0 100 100 100 100
438 0 100 100 100 100
562 0 100 100 100 100
255 0 100 100 100 100
146 0 100 100 100 100

35




Appendix 3: Ikke indikatorrelaterede resultater

Oversigt over patienter registreret i DPD
Arsrapporten medtager de patienter, som dgde i 2016. Patienter henvist til eller i kontakt med specialiseret palliativ
indsats fgr 2010 opfylder ikke inklusionskriterierne.

Langt hovedparten af patienterne (94 %), der blev registreret i DPD, havde kraeft, og kun disse kraeftpatienter indgar i
arsrapporten. Samlet indgar i alt 15.821 patientforlgb fordelt pa 10.122 unikke patienter.

Tabel 9 viser fordelingen af patienter henvist til specialiseret palliativ indsats opdelt efter, om patienten blev modtaget
eller ikke. | ‘patientforlgb’ indgar hver patient med et forlgb for hver enhed, som patienten har vaeret henvist til. | DPD
registreres hgjst et forlgb per enhed, selvom patienten evt. har vaeret afsluttet og genhenvist.

Tabellen viser, at der samlet var 10.122 kraeftpatienter, der for fgrste gang blev henvist til specialiseret indsats efter 1.
januar 2010 og som dgde i 2016, og at 8.179 (81 %) af disse patienter blev modtaget til specialiseret palliativ indsats.
Blandt de patienter, der blev modtaget, var antallet af patientforlgb 2.275 hgjere end antallet af patienter svarende til,
at godt hver fjerde patient havde kontakt med mere end en enhed.

Tabel 9. Oversigt over patienter i DPD 2016.

Modtagne Ikke modtagne Henvist i alt
Antal (%) Antal (%) Antal (%)

Patientforlgb* 10.454 (66) 5.367 (34) 15.821 (100)
Unikke patienter 8.179 (81) 1.943 (19) 10.122 (100)

*| patientforlgb teeller en patient flere gange, hvis han/hun har veeret henvist til og i kontakt med flere specialiserede
palliative enheder/teams/hospice.

| alt blev der henvist 10.122 unikke patienter (15.821 patientforlgb). Tallene for 2016 viser en stigning pa 3% flere
henviste patienter og 4% flere patientforlgb sammenlignet med 2015. Antallet af modtagne patienter er steget med
5% (fra 7.799) og med 6% (fra 9.847) malt i patientforlgb.
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Sociodemografiske variable

| tabel 10 vises fordelingen af kgn og alder m.v. Der var stort set lige mange maend og kvinder, bade blandt modtagne
og ikke modtagne. De modtagne patienter var i gennemsnit 5 ar yngre end de ikke modtagne. Blandt de modtagne
patienter havde over trefjerdedele af patienterne voksne bgrn over 18 ar, 91 % boede i privat bolig og lidt mere end
halvdelen boede med aegtefzlle. Siden 2010 er der kun sket sma aendringer i disse tal.

Tabel 10. Sociodemografiske karakteristika for patienter i DPD 2016.

Modtagne patienter Ikke modtagne patienter Alle henviste patienter

Antal ) Antal % Antal %
Kon
Mand 4.078 50 1.037 53 5.115 51
Kvinde 4.101 50 906 47 5.007 50
Total 8.179 100 1.943 100 10.122 100
Alder (ar)
<30 28 0 0 0 28 0
30-39 76 1 4 0 80 1
40-49 308 4 27 1 335 3
50-59 1.022 13 120 6 1.142 11
60-69 2.207 27 427 22 2.634 26
70-79 2.780 34 670 34 3.450 34
>>80 1.758 22 695 36 2.453 24
Total 8.179 100 1.943 100 10.122 100
Gennemsnitsalder 70 75 71
Bgrn
Ingen 891 11
Bgrn, mindst et barn under 18 ar 478 6
Bgrn, alle mindst 18 ar 6.263 77
Ukendt 547 7
Total 8.179 100
Bopeel
Privat bolig 7.445 91
Plejehjem 344 4
Andet 84 1
Ukendt 306 4
Total 8.179 100
Patienten boede*
Alene 2.672 36
Med aegtefeelle/partner 4.223 57
Med bgrn 111 2
Med aegtefeelle/partner og bgrn 342 5
Med forzeldre 31 0
Med andre 35 1
Ukendt 31 0
Total 7.445 100

*Det er kun patienter, der boede i privat bolig, der har besvaret, hvem de boede med
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Kraeftdiagnoser

Tabel 11 viser diagnosefordelingen. Omkring en fjerdedel af patienterne havde lungekraeft, 12 % havde tarmkraeft og 8
% brystkraeft. Der synes ikke at vaere stgrre forskelle pa diagnoser mellem modtagne og ikke modtagne patienter.
Sammenlignes fordelingen af diagnoser for de modtagne patienter med diagnosefordelingen for personer, der var dgde
af kreeft, var der kun sma forskelle (data ikke vist) (Nordcan).

Tabel 11. Diagnose for kraeftpatienter i DPD 2016.

Modtagne patienter Ikke modtagne Alle henviste patienter
patienter

Antal % Antal % Antal %
Diagnose
Mundhule og svzelg 187 2 34 2 221 2
Spisergr 248 3 51 3 299 3
Mavesak 227 3 56 3 283 3
Tyndtarm 52 1 7 0 59 1
Tyktarm og endetarm 1.000 12 196 10 1.196 12
Lever og intrahepatiske galdeveje 280 3 108 6 388 4
Bugspytkirtel 609 7 122 6 731 7
Strubehoved 27 0 3 0 30 0
Lunge, bronkier og luftrgr 2.031 25 503 26 2.534 25
Modermaerke 164 2 36 2 200 2
Bryst 652 8 119 6 771 8
Livmoderhals 75 1 11 1 86 1
Livmoder 130 2 33 2 163 2
/ggestok 310 4 53 3 363 4
Blzerehalskirtel 587 7 130 7 717 7
Testikel 9 0 # 0 11 0
Blaere 213 3 68 4 281 3
Nyre, nyrebaekken, urinleder 272 3 59 3 331 3
Hjerne og centralnervesystem 341 4 56 3 397 4
Skjoldbruskkirtel 24 0 8 0 32 0
Hodgkin malignt lymfom 10 0 6 0 16 0
Non-Hodgkin malign lymfom 34 0 22 1 56 1
Myelomatose 77 1 24 1 101 1
Leukaemi 98 1 39 2 137 1
Sarkomer og andre blgddele 81 1 8 0 89 1
Anden kraeft 231 3 85 4 316 3
Ukendt kraeft 210 3 104 5 314 3
Total 8.179 100 1.943 100 10.122 100

For patienter, der har haft forlgb i mere end en enhed, preesenteres oplysninger fra fgrste forlgb.
#: Tallet er fjernet pga. 3-reglen, dvs. tallene 1 og 2 ma ikke rapporteres af diskretionshensyn.
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Henvisende instans

| tabel 12 er alle patientforlgb medtaget. Tabellen viser, at 69 % blev henvist af en sygehusafdeling, mens de resterende
fortrinsvis blev henvist af deres egen laege. Andelen, som modtages, er nogenlunde den samme for alle de henvisende
instanser (ca. 60-70% ) pa neer i de fa tilfeelde, hvor patient/pargrende selv henviser, og hvor en stgrre andel modtages
(82 %) .

Tabel 12. Henvisende instans for patienter i DPD i 2016.

Modtagne patienter Ikke modtagne Alle henviste patienter
patienter
Henvist fra Antal % Antal Antal

Egen lege

Praktiserende specialleege
Sygehusafdeling

Anden specialiseret palliativ enhed
Patienten selv eller pargrende
Anden

Total
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Karakteristika for patienter, der ikke blev modtaget til specialiseret palliativ indsats
Tabel 13 viser, at 77 % af de patienter, der blev henvist, men ikke modtaget, opfyldte visitationskriterierne.

Tabel 13. Opfyldelse af visitationskriterier blandt patienter, der blev henvist, men ikke modtaget til specialiseret
palliativ indsats i DPD 2016. Tal praesenteres bade for fgrste og for alle patientforlgb

Fgrste patientforlgb Alle patientforlgb
Opfyldelse af visitationskriterier Antal Antal
Ja

Nej

Kan ikke afggres
Uoplyst

Total

For de patienter, der opfyldte visitationskriterierne, men alligevel ikke blev modtaget, viser tabel 14, hvilke arsager, der
blev angivet til, at patienten ikke blev modtaget. Ca. trefjerdedele dgde fgr de kunne modtages, og for 4 % blev der
angivet manglende kapacitet. Disse to arsager kan vaere svaere at skelne fra hinanden, men samlet var det ca. 80 % af
disse patienter, der enten blev henvist sa sent, at det ikke kunne lade sig ggre at modtage dem, eller som ventede sa
lenge, at de ikke naede at blive modtaget.

En del patienter (4 % af de fgrstegangshenviste og 33 % i alt) ndede at blive modtaget af en anden enhed, fgr de kunne
modtages. For en del af disse patienters vedkommende har den henvisende instans formentlig henvist til flere enheder
samtidig, og disse 'ikke modtagne’ patienter indgar derfor i databasen som modtaget af en anden enhed.

Tabel 14. Arsager til manglende modtagelse blandt patienter, der blev henvist og opfyldte visitationskriterier. Tal
praesenteres bade for fgrste og for alle patientforlgb i DPD 2016.

Fgrste patientforlgb Alle patientforlgb
Arsag Antal Antal
Uegnet til behandling
@nskede ikke behandling

Dgde fgr behandling

Manglende kapacitet

Behandlet af anden palliativ enhed
Anden arsag

Total

Tabel 15 viser, hvilke visitationskriterier, der ikke var opfyldt blandt de patienter, der blev afvist som fglge af manglende
opfyldelse af visitationskriterierne. | langt de fleste tilfaelde var det fordi patienten ikke mentes at have en
symptomatologi, som kraevede en specialiseret/tvarfaglig indsats.

Tabel 15. Opggrelse af, hvilke visitationskriterier, der ikke var opfyldt, blandt patienter, der blev henvist til
specialiseret palliativ indsats, men ikke opfyldte visitationskriterierne, i DPD 2016. Tal prasenteres bade for fgrste og
for alle patientforlgb.

Fgrste patientforlgb Alle patientforlgb
Visitationskriterier, der ikke var opfyldt Antal Antal
Ikke kreeft 0 0 0 0
Ikke uhelbredelig syg # 1 # 0
Ikke symptomatologi, som kraever specialiseret/tvaerfaglig indsats 326 92 691 85
Ikke diagnostisk feerdigudredt 7 2 10 1
Patienten ikke velinformeret om sin sygdom # 0 # 0
Andet 21 6 108 13
Total 357 100 814 100
#: Tallet er fjernet pga. 3-reglen, dvs. tallene 1 og 2 ma ikke rapporteres af diskretionshensyn.
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Patienternes svar pa spgrgeskema om symptomer og problemer

Det europaiske spgrgeskema EORTC QLQ-C15-PAL spgrger til en raekke af de hyppigste symptomer og problemer
blandt kraeftpatienter i palliativ indsats (Groenvold et al. 2006). Opggrelsen i tabel 16 viser, at patienterne, der blev
modtaget til specialiseret palliativ indsats, havde szerdeles hgj symptombyrde, darlig fysisk funktionsniveau, og lav
livskvalitet. Dette bekraeftes ved at sammenligne resultaterne fra EORTC QLQ-C15-PAL med resultater fra
Kreeftpatientens Verden (Grgnvold et al. 2006). Patienter i DPD havde markant hgjere symptomatologi end den
”gennemsnitlige” kraeftpatient pa samtlige skalaer. Tallene for 2016 var stort set de samme som for 2010-15.

Tabel 16. EORTC QLQ-C15-PAL scores for patienter, der har udfyldt dette spgrgeskema senest tre dage for eller pa
dagen for behandlingsstart med den specialiserede palliative enhed/team/hospice. Tal praesenteres for alle
patientforigb i DPD 2016.

DPD KPV*
EORTC skala (0-100) Mean score Mean score

Symptomskalaer (lav score godt)

Smerter

Andengd
Spvnbesvaer
Appetitlgshed
Forstoppelse
Kvalme/opkastning
Traethed

Funktionelle skalaer (hgj score godt)

Fysisk funktion

Emotionel funktion

Samlet livskvalitet

*) KPV er resultater fra Kraeftpatientens Verden, der var en repraesentativ stikprgve pa ca. 2.245 danske kraeftpatienter
fra tre amter, der opfyldte kriteriet om at have vaeret i kontakt med et sygehus inden for det seneste ar. Der var
deltagelse af 1.518 patienter, som omfattede alle diagnoser, stadier, og bade patienter i behandling og i kontrolforlgb. |
KPV blev spgrgeskemaet EORTC QLQ-C30 anvendt. Svarene er direkte sammenlignelige med EORTC QLQ-C15-PAL pa
naer spgrgsmalet ‘samlet livskvalitet’, som maske ikke er helt sammenligneligt, da det star i en anden kontekst.

Dgdssted

De specialiserede palliative enheder/teams/hospicer har registreret dgdssted (tabel 17) for de modtagne patienter, der
blev afsluttet som dgde. Tabellen viser, at kun 13 % dgde pa en ’ikke-palliativ sygehusafdeling’, hvilket er langt mindre
end gennemsnittet for alle kraeftpatienter, hvor gennemsnittet har ligget stabilt pa omkring 50 % i mange ar (SSTb). 33
% af patienterne dgde i hjemmet og 46 % i en specialiseret palliativ enhed (hospice eller palliativ afdeling). Andelen
der dgr i en specialiseret palliativ enhed i 2016 er stort set identisk med tallet for 2015, 44%.

Tabel 17. Dgdssted for patienter, der er modtaget af specialiserede palliative enheder/teams- /hospicer. Tabellen
bygger pa oplysninger fra den enhed, patienten fgrst havde kontakt med. DPD 2016.

Sted for dgd*
Hjemmet (eget hjem/plejehjem etc.)
| registrerende palliative afdeling/enhed/hospice

| anden palliativ afdeling/enhed/hospice

Ikke-palliativ sygehusafdeling

Aflastningsplads

Andet sted/ukendt

Total

*kun besvaret for patienter, der er afsluttet som dgde
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Levetid fra henvisning
Tabel 18 viser, hvor leenge patienter, der blev henvist til specialiseret palliativ indsats, levede efter, at henvisningen var
modtaget, opdelt pa hhv. hospice og palliativenhed/team.

Tabel 18. Levetid (i dage) fra dato for fgrste henvisning (til specialiseret palliativ indsats) i DPD 2016.

Modtagne patienter Ikke-modtagne patienter Alle henviste patienter

n Mean  Median n Mean  Median n Mean Median
Palliativteam/enhed 9 7.502
Hospice 1.739 67 25 881 34 5 2.620 55 17

Alle 8.179 131 52 1.943 42 7 10.122 114 39

Tabellen viser, at den mediane levetid for alle henviste patienter var 39 dage, dvs. allerede 39 dage efter henvisningen
var halvdelen af patienterne dgde. Den typiske patient blev saledes henvist meget sent i sit forlgb. Patienter, der ikke
blev modtaget til behandling, levede kortere tid (median 7 dage, gennemsnit 42 dage) end patienter, der blev modtaget
(median 52 dage, gennemsnit 131 dage) (Log-Rank test p=<0,0001).

Sammenlignes palliative enheder/teams med hospicer, ses det, at patienter henvist til hospicer havde en kortere
levetid end patienter henvist til palliative teams/enheder. Denne forskel er statistisk signifikant (Log-Rank test
p=<0,0001).

Fra 2015 til 2016 er den gennemsnitlige levetid fra henvisningstidspunktet steget med 11 dage (fra 103 til 114) mens
median levetiden steg med to dage fra 2015 til 2016.

1 2016 var den mediane levetid fra farste kontakt med specialiseret palliativ indsats 42 dage (17 dage for patienter
modtaget pa hospice og 51 dage for patienter modtaget i palliativ team) (tal ikke vist i tabel).

Ventetid
Den mediane ventetid for patienter, der blev modtaget fgrste gang til behandling, var 6 dage (Tabel 19), og
gennemsnittet var 10 dage. Tallene for 2015 var de samme.

Tabel 19. Ventetid (i dage) fra henvisningen er modtaget til behandling, opdelt pa hhv. hospice og palliativ
team/enhed, i DPD 2016.

Patienter modtaget 1. gang Patienter modtaget mere end 1 gang

n Mean Median Mean Median
Palliativ team/enhed 10 7 362 12 6
Hospice 10 5 1.913 9 4
Alle 10 6 2.275 9 4
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Tilsyn pa anden hospitalsafdeling

Tabel 20: Antallet af patienter, der fgrste gang havde kontakt med enheden ved et tilsyn pa en anden
hospitalsafdeling, i DPD 2016.

2016 2015 2014

n n n
Danmark 1.021 1.111 1.212
Hovedstaden 337 316 276
Sjeelland 215 263 282
Syddanmark 86 104 173
Midtjylland 216 250 273
Nordjylland 167 178 208
Hovedstaden
Palliativt team/enhed
Bispebjerg Hospital 56 59 69
Herlev Hospital 169 159 129
Nordsjeellands Hospital, Frederikssund 4 # 10
Hvidovre 11 22 18
Rigshospitalet 92 40 42
Hospice
Arresgdal 0 31 0
Diakonissestiftelsen # 3 4
Sankt Lukas Stiftelsen # # 3
Sgndergard # 0 #
Sjeelland
Palliativt team/enhed
Holbaek* 0 # 4
Nykgbing Falster* 43 56 50
NESS 25 62 74
Roskilde 120 81 74
Slagelse* 27 51 49
Hospice
Filadelfia 0 0 0
Sjeelland 0 0 0
Svanevig 0 0 0
Syddanmark
Palliativt team/enhed
Odense Universitetshospital, Odense 46 56 102
Sydvestjysk Sygehus, Esbjerg* 18 15 12
Sygehus Lillebzlt, Vejle 8 6 6
Sygehus Sgnderjylland, Sgnderborg* 14 26 53
Hospice
Fyn 0 0 0
Sct. Maria 0 0 0
Sydfyn # 1 0
Sydvestjylland 0 0 0
Spnderjylland 0 0 0
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(Tabel 20, fortsat)
Midtjylland
Palliativt team/enhed
Regionshospitalet Herning
Regionshospitalet Horsens
Regionshospitalet Randers*
Regionshospitalet Silkeborg
Regionshospitalet Viborg
Arhus Universitetshospital
Hospice

Ankerfjord

Djursland

Gudenad

Limfjord
Sgholm

Nordjylland

Palliativt team/enhed
Sygehus Himmerland*
Sygehus Thy-Mors

Sygehus Vendsyssel*

Alborg Sygehus

Hospice
KamillianerGaardens Hospice
Vendsyssel

81 74 85
5 11 12
60 69 61
14 33 40
6 16 18
50 47 57
0 0 0
0 0 0
0 0 =
0 0 0
0 0 0
# 4 7
15 4 26
80 67 65
71 103 110
0 0 0
0 0 0

*pa disse afdelinger er antallet af tilsyn for lavt idet nogle af afdelingernes tilsyn fejlagtigt er registreret som

"indlaeggelser i egen afdeling”.
#: Tallet er fjernet pga. 3-reglen, dvs. tallene 1 og 2 ma ikke rapporteres af diskretionshensyn.
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Appendix 4: Opdelte tal for indikatorerne 2, 4 og 5 i Region Hovedstaden

| Region Hovedstaden har en del af enhederne flere funktioner (bade ambulant/hjemme og indlaeggelse). For at gge
sammenligneligheden med de gvrige regioner er der efter gnske fra nogle af disse enheder i nedenstaende tabeller 21-
23 vist tal opdelt efter typen af fgrste kontakt for indikatorerne 2, 4 og 5. Det er ikke muligt at beregne opdelte tal for
indikatorerne 1 og 3.

Tabel 21. Indikator 2 (ventetid) opdelt efter typen af fgrste kontakt for de enheder i Region Hovedstaden, der har

mere end en funktion (ikke-opdelte tal kan ses i tabel 3).
Farste kontakt ambulant Farste kontakt indleeggelse

Antal patienter, Antal patienter,
der fik behandling der fik behandling

Std. inden 10 dage / Nedre Std. inden 10 dage / Nedre

90% Antal patienter, 95 % 90% Antal patienter, 95 %

opfyldt der fik behandling % Cl opfyldt der fik behandling % Cl
Bispebjerg
Hospital j j 81%
Herlev Hospital ¥, 207 / 378 55% 50% 60% |ja* 26 / 29 90%  79% 100%
Nordsjeellands
Hospital nej 22 | 196 11% 7% 16% | nej 45 | 73 62% 50% 73%
Hvidovre nej 87 | 285 31% 25% 36% | nej 24 | 41 59% 43% 74%

Arresgdal nej 50 / 101 50%  40% 59% |ja* 78 | 95 82%  74%  90%

Diakonisse-
stiftelsen

nej 24 | 61 39% 27% 52% | nej 114 / 154 74% 67% 81%
Sankt Lukas

SIElE nej 46 | 119 39%  30% 47% | nej 147 1 213 69% 63%  75%

Sgndergaard nej 104 / 119 87%  81% 93% | nej 116 / 169  69%  62%  76%

Tabel 22. Indikator 4 (patientudfyldelse af screeningsskema) opdelt efter typen af fgrste kontakt for de enheder i

Region Hovedstaden, der har mere end en funktion (ikke-opdelte tal kan ses i tabel 5).
Farste kontakt ambulant Farste kontakt indleeggelse

Antal patienter, Antal patienter,
der udfyldte der udfyldte
Std. EORTC skema / Nedre Std. EORTC skema /
50% Antal patienter, 95 % 50% Antal patienter,
opfyldt der fik behandling % Cl opfyldt der fik behandling %

Bispebjerg
Hospital

Herlev Hospital
Nordsjeellands
Hospital
Hvidovre
Arresgdal

Diakonisse-
stiftelsen

Sankt Lukas
Stiftelsen

Sgndergaard
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Tabel 23. Indikator 5 (tveerfaglig konference) opdelt efter typen af fgrste kontakt for de enheder i Region
Hovedstaden, der har mere end en funktion (ikke-opdelte tal kan ses i tabel 6).
Farste kontakt ambulant

Bispebjerg
Hospital
Herlev Hospital

Nordsjeellands
Hospital
Hvidovre
Arresgdal
Diakonisse-
stiftelsen

Sankt Lukas
Stiftelsen

Segndergaard

Antal patienter
droftet ved
tveerfaglig

Std. konference / Antal
80% patienter, der fik
opfyldt behandling

Farste kontakt indleeggelse

Antal patienter
droftet ved
tveerfaglig
Std. konference / Nedre
80% Antal patienter, 95 %
opfyldt der fik behandling % Cl
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Appendix 5: Karakteristika for patienter under 18 ar i DPD

Tabel 24. Karakteristika for patienter under 18 ar, der dg¢de i 2016 og var registreret i DPD.*

For 2016 var der indberettet seks bgrn under 18 ar, der dgde i 2016. Da dette tal formentlig afspejler, at ikke alle
enheder har indberettet komplet, har vi valgt at udelade at vise tallene.
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