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Alle er vist enige om, at

- Palliativ indsats bgar tilboydes, nar der er behov for det, gennem hele
sygdomsforlgbet

- For at vide om der er behov, er det ngdvendigt systematisk af afdeekke

behov for palliativ indsats

- Ovenstaende er en opgave for store dele af sundhedsvaesenet, ikke blot

palliative specialister

- Da palliative behov ikke blot er fysiske og psykiske symptomer, men ogsa

soclale, andelige og eksistentielle problemer, bar palliativ indsats veere
multldlsc:lpllnaer

* WHO 2002

* Sundhedsstyrelsen 2011, 2012, 2017, 2018
+ ASCO 2017

» Lancet Oncology Commission, Kaasa et al. 2018
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Anbefalinger
for den
palliative indsats

- Dansk opfalgning pa Lancet Oncology Commissiqn:

VIDENSKAB

Sgrensen et al. 2020

Statusartikel

Ugeskr Lager 2020;182:V06190343

Integration af specialiseret
palliation og onkologi
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Regelmaessig behovsafdaekning - med tilhgrende palliativ indsats

100%




‘Patienter med livstruende sygdomme far ikke systematisk
Identificeret deres behov for palliation’ (Rigsrevisionen 2020)

100%

:\dg _ngen til
pecnahseret Palliation




Sammenfattende

* lkke systematisk behovsvurdering gennem sygdomsforlgbet
» Kun istoppen af symptomer og problemer opdages af sundhedsveesenet

- lkke dokumentation for at danske patienter sikres en tidlig palliativ indsats
- Selv om der er enighed om, at patienterne har gavn af det og krav pa det

- Utilstreekkelig, for sen og for langsom adgang til palliative specialister — navnlig
for de darligst stillede

- Patienter med behov far ikke den tilstraekkelige hjeelp



Problemet pa basisniveau: Lgsningsmuligheder

- Fglge SST anbefaling (2017) om at registrere, nar patienternes palliative behov
afdeekkes, ofg der ydes palliativ indsats
- Monitorere ovenstaende i en kvalitetsdatabase

- Uddanne personalet i behovsafdaekning og basal palliativ indsats



Diagnose avanceret Hospice median 15 dage fgr dgd

cancer, forventet Palliative teams/enheder median 53 dage fgr dgd
overlevelse ar




Bispebjerg Hospital

Palliationsudvalg under DMCG.dk

 Bevilling fra Danish Comprehensive Cancer Center i maj 2018 til:

‘Etablering af samarbejde mellem den palliative database/DMCG og
de sygdomsspecifikke DMCG’er omkring palliativ indsats
sygdomsspecifikke DMCG’er omkring palliativ indsats (Mogens
Gronvold)’

« Udvalg for Tveerfagligt Palliativt Samarbejde, UTPS (etableret i 2018, farste made
primo 2019)
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Bispebjerg Hospital

UTPS, 18 medlemmer

. Mogens Grgnvold (formand), professor, overleege, dr.med., Palliativ . Geana Kurita, forsker, ph.d., Tveerfagligt Smertecenter, Rigshospitalet & Palliativt
Forskningsenhed, Geriatrisk og Palliativ Afdeling, Bispebjerg Hospital (DMCG-PAL) Afsnit, Rigshospitalet
. Henrik Larsen, overleege, Palliativt Afsnit, Rigshospitalet (DMCG-PAL) . Ursula G. Falkmer, forskningsansvarlig overleege, professor, dr. med, Onkologisk

Afdeling, Aalborg Universitetshospital
. Stine Novrup Clemmesen, laege, ph.d., Heematologisk Klinik, Rigshospitalet
(HeemDMCG) . Lene Jarlbeek, lektor, overleege, ph.d., REHPA — Videncenter for Rehabilitering og
Palliation
. Henrik Frederiksen, professor, overleege, ph.d, Heematologisk afdeling X, Odense
Universitetshospital (suppleant) (HeemDMCG) . Nikolaj Aarge Jensen, afdelingsleege, Team for Lindrende Behandling, Aalborg
Universitetshospital
. Lone Kjeld Petersen, overleege, dr.med., Gynaekologisk afdeling, Odense

Universitetshospital (DGCD) . Eva Glud, overlaege, ph.d., Gyneekologisk Obstetrisk afdeling, Nordsjeellands Hospital
. Michael Melchior Bendtsen, overleege, ph.d., Tumorkirurgisk Sektor, Aarhus . Louise Lilleholt Schjgrring, afdelingsleege, Team for Lindrende Behandling, Aalborg
Universitetshospital (DSG (Dansk Sarkomgruppe)) Universitetshospital

. Elo Andersen, overlaege, Onkologisk afdeling, Herlev Hospital (Den Danske Hoved- Mathilde Adsersen (Projektleder), cand.scient.san.publ., ph.d., Palliativ
Hals Cancer Gruppe, DAHANCA) Forskningsenhed, Geriatrisk og Palliativ Afdeling, Bispebjerg Hospital

+  Caroline Plaschke, afdelingsleege, ph.d., Hoved-Hals Kirurgisk og Audiologisk Klinik,
Rigshospitalet (Den Danske Hoved-Hals Cancer Gruppe, DAHANCA)

+  Ceclilia Bech Horsted, afdelingsleege, Onkologisk Afdeling, Herlev Hospital (DLCG)
. Lars Henrik Jensen, overleege, ph.d., Onkologisk Afdeling, Vejle Sygehus (DCCG)

*  Anders Bonde Jensen, professor, overlaege, ph.d., Onkologisk Afdeling, Aarhus
Universitetshospital (DBCG)
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Bispebjerg Hospital

UTPS, formal

- UTPS har til opgave at sikre et formaliseret samarbejde mellem DMCG-
PAL/DPD, de sygdomsspecifikke DMCG’er samt andre relevante
samarbejdspartnere med interesse for det palliative felt omkring
kvalitetsudvikling af den palliative indsats I hele kreeftforlgbet. Det er desuden
et mal at etablere et nationalt forskningssamarbejde.
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Bispebjerg Hospital

UTPS, Malene for 2022-2023

» Udarbejdelse og implementering af en klinisk retningslinje om palliativ
behovsvurdering for kreeftpatienter (uanset kreeftdiagnose) pa hospitaler.
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Bispebjerg Hospital

UTPS, Malene for 2022-2023

| samarbejde med RKKP at arbejde med at etablere en 'dobbeltforankret,
national database for palliativ indsats pa basisniveau pa hospitalerne’
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Bispebjerg Hospital

UTPS, Malene for 2022-2023

- National koordinering af forskning i palliativ indsats pa basisniveau,
herunder etablering og gennemfgarelse af forskningsprotokoller for
afpragvning af modeller for tidlig palliativ indsats.
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Bispebjerg Hospital

Hvad er UTPS kommet i mal med?
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Bispebjerg Hospital

Spgrgeskemaundersggelse om palliation | de
sygdomsspecifikke DMCG’er

- | efteraret 2020 udsendte UTPS via DMCG.dk’s sekretariat et spgrgeskema om

palliation i DMCG’erne til formaendene for de 19 sygdomsspecifikke DMCG’er
(De heematologiske DMCG’er talt med som én samlet gruppe og undtaget er DMCG-PAL og
DAPHO)

+ Spgrgeskemaet omhandlede:
- Palliativt udvalg/gruppe,

* PRO (patient rapporterede outcomes) i DMCG/databasen, herunder registrering i
databasen og PRO-indikatorer

+ Kliniske retningslinjer om palliation
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Bispebjerg Hospital

Spgrgeskemaundersggelsen, resultater

Besvarelse af spgrgeskemaet

- Der blev modtaget 15 besvarelser af spgrgeskemaet, svarprocent pa
71%.

Palliativt udvalg/gruppe

- Tre DMCG’er svarede at de havde et palliativt udvalg/gruppe, der y
arbejder med palliation p& basisniveau inden for deres sygdomsomrade.

* HemDMCG
* DAHANCA
* DAPROCA
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Bispebjerg Hospital

Spgrgeskemaundersggelsen, resultater

PRO

- En DMCG indsamler rutinemaessigt PRO (patient rapporterede outcomes) data,
men det er ikke landsdeekkende

* Ingen DMCG'er registrerede i deres database palliative indsatser pa
basisniveau. En DMCG havde en indikator relateret til palliative indsatser pa
basisniveau omhandlende: Lgbende registrering af symptomatologi.

* Fire (27%) DMCG’er havde planer om fremtidig udvikling af indikatorer
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Bispebjerg Hospital

Spgrgeskemaundersggelsen, resultater

Figur 1. | hvilken grad vurderer |, at Jeres DMCG har kliniske retningslinjer, der giver handlingsorienterende instrukser
for palliation pa basisniveau gennem sygdomsforlgbet?
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Bispebjerg Hospital

Spgrgeskemaundersggelsen, resultater

« To DMCG’er henviste til retningslinjerne udarbejdet af DMCG-PAL
- En DMCG svarede at der var retningslinjer som de saerligt manglede

* Tre DMCG’er havde konkrete planer om fremtidig udvikling af kliniske
retningslinjer relateret til palliativ indsats pa basisniveau

« 77% af DMCG’erne svarede at udviklingen af kliniske retningslinjer for palliation
pa basisniveau med tilhgrende indikatorer gares bedst i et samarbejde pa
tvaers af DMCG'er.

REGION

Mogens Grgnvold og Mathilde Adsersen



Bispebjerg Hospital

Konklusion

* Fokus pa den palliative indsats i de sygdomsspecifikke DMCG’er begraenset:

- Palliativt udvalg/gruppe

* Registrering af palliative indsatser i de sygdomsspecifikke database
* Retningslinjer

- Hvis viden om og kvaliteten af den palliative indsats pa basisniveau skal |gftes
er der behov for et gget feelles fokus pa den palliative indsats pa
basisniveau, herunder fokus pa allerede udarbejdede retningslinjer pa
specialiseret niveau og gnsket om, at denne opgave lgftes samlet af
DMCG’erne.
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Bispebjerg Hospital

Ny RKKP-retningslinjeskabelon, palliation som selvstaendigt afsnit

Indholdsfortegnelse

Nyt siden sidst (eendringslog) ........cccoiiveicciccecee
Indseet titel 1. Anbefalinger (Quick guide) ..............ccooooiiiiiii

—indeholdende sygdomsomrade og procedure/behandlingsmodalitet |nd883t afsnItSO\feFSkrlﬂ - f ekS Screenl ng ......................

Flow chart for behandling (eventuelt)............................

English summary (eventuelt) ................c.cooeviivciicnn,
|

Version x.y 2. Introduktion ...........coii e
S eendelse B.GrUNAIAG ...
dd méned 20XX (DMCG) . . .

Administratty godendelse . .. Indsaet afsnitsoverskrift — f.eks. Screening ......................
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Bispebjerg Hospital

Ny RKKP-retningslinjeskabelon — palliation som selvstaendigt afsnit

Indsaet afsnitsoverskrift — f€ks. Palliation

5. Anbefaling 1 (A, B, C eller D)
6. Anbefaling 2 (A, B, C eller D)

Litteratur og evidensgennemgang

Beskriv kort den evidens der ligger til grund for anbefalingerne (f.eks. antal artikler med fordeling pa
studietyper m.v.). Findes der ingen/sparsom evidens noteres dette.

Beskriv de inkluderede studier, herunder undersggte populationer og interventioner. Angiv kvaliteten af hvert
studie ud fra Oxfordskalaen: hito.//www.dmcq.dk/siteassets/kliniske-retningslinjer--—-skabeloner-og-
vejledninger/oxford-levels-of-evidence-2009 dansk.pdf.

Indsezet en kort opsummering af de mest markante gavnlige og skadelige effekter studierne praesenterer.
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Bispebjerg Hospital

Det videre arbejde.... -

Indseet titel

—indeholdende sygdomsomrade og procedure/behandlingsmodalitet

« Klinisk retningslinje om palliativ behovsvurdering for
kreeftpatienter (uanset kreeftdiagnose) pa hospitaler.

- National database for palliativ indsats pa basisniveau

|
Version x.y

*Projektbeskrivelse er under udarbejdelse i teet
samarbejde med RKKP

GODKENDT
Faglig godkendels:

- Tekniske opbygning af en ‘database’ (RKKP)
*Kliniske indhold (UTPS)
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Bispebjerg Hospital

DMCG.dk’s Strategi 2020-2022 — mal om variable/indikator
vedrgrende palliation

Mal 6 Indikatorseettene i de kliniske kvalitetsdatabaser er opdaterede og danner
solidt grundlag for vidensbaseret kvalitetsudvikling af hele patientforlgbet

- 5. Alle kreeftdatabaser har variable eller indikatorer vedr. TNM, MDT-
konference, den palliative indsats og komplikationer (f.eks. reoperationer,
genindleeggelser, overflytning til hgjere pleje/behandlingsniveau,
Interventionsradiologi)
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Bispebjerg Hospital

Udvalg for Tveergaende Indikatorer, UTI

UTI, medlemmer:

* Ismail Gogenur, DCCG, formand

* Michael Borre, DAPROCA/DMCG.dk FU

« Jens Overgaard, DAHANCA/DMCG.dk FU
« Mogens Grgnvold, DMCG-PAL

+ Claus Hggdall, DGCG

* Henrik Mgller, RKKP

+ Mette Roed Eriksen, RKKP

« Peter Brown, Heematologisk Feellesdatabase
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Bispebjerg Hospital

UTI, formal

Udvalget skal drafte og specificere forslag til 'en feelles kerne af indikatorer' pa
tveers af de sygdomsspecifikke databaser.

Den feelles kerne af Indikatorer skal ideelt set leve op til falgende kriterier:

Skal afspejle en tvaergaende generel vurdering af 'kvaliteten af kraeftbehandlingen i Danmark’ pa tveers af sygdomsgrupper.
Skal klinisk meningsfuldt kunne anvendes i hovedparten af cancerdatabaserne.

Skal bruges aktivt i kvalitetsudviklingen pa de inkluderede sygdomsomrader.

Datakompletheden skal forventeligt veere hgj.

De tveergdende indikatorer tilstraebes baseret pa eksisterende datadatakilder i databaserne.

De tvaergaende indikatorer skal — ligesom gvrige indikatorer i databaserne — opfylde lovgrundlaget for de kliniske
kvalitetsdatabaser
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Bispebjerg Hospital

UTI, formal

Den palliative indsats, kunne det veaere en mulig

feelles indikator?
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PRO Palliation skemaet: EORTC plus 8 spm.

16.Har du haft gm eller tor mund?

20.Har du vearet bekymret for, om din rolle

17.Har du haft havelse i nogen del af kroppen? overfor familie eller venner har andret sig?

(f.cks. ankler, ben, arme, hander eller fingre)

18.Har du savnet intimitet? (eksempelvis narhed,

emhed, sex) 21.Har du tanker om livet eller din situation, sor
du har brug for at snakke om?
19.Jeg har folt mig ensom
22. Er der taget hand om de problemer, du har haft 1 forbindelse med din sygdom
(sasom gkonomiske, praktiske eller personlige)?

23.Har du varet 1 stand til at dele
dine folelser med din familie eller
dine venner, Sfi meget SOom du Mogens Granvold og Mathilde Adsersen

oerne ville?



Bispebjerg Hospital

Presset bygger sig fint op

* Rigsrevisionens kritik af den manglende systematiske behovsvurdering
« UTPS:

+ Retningslinje for palliativ behovsvurdering

- Starre fokus pa palliation pa kraeftomradet, herunder i de sygdomsspecifikke
databaser

- Arbejde med at etablere en 'dobbeltforankret, national database for palliativ indsats
pa basisniveau pa hospitalerne’ i samarbejde med RKKP

- UTIL:
- Udvikling af tveergaende indikator for palliativ behovsvurdering

- PRO Palliation: Sundhedsdatastyrelsens spgrgeskema afprgves nationalt |
2022
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MU ikke SPI

Diagnose avanceret Hospice median 15 dage fgr dgd

cancer, forventet Palliative teams/enheder median 53 dage fgr dgd
overlevelse ar




