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Resumé

Arbejdet med etablering af Dansk Palliativ Database blev ivaerksat september 2007 efter en
bevilling fra Indenrigs- og Sundhedsministeriets pulje til styrkelse af infrastrukturen for den
kliniske kraeftforskning. Styregruppen har siden afholdt elleve mgder. Den fgrste beskrivelse af
Dansk Palliativ Database var til hgring fra december 2008 til februar 2009. Beskrivelsen er siden
revideret pa baggrund af hgringen.

Databasen har til formdl at danne grundlag for kvalitetsudvikling af og forskning i den
specialiserede, palliative indsats (altsa arbejdet pa hospicer og i palliative teams, enheder og
afdelinger) i Danmark.

Madlgruppen for databasen er alle patienter henvist til og/eller i kontakt med specialiseret, palliativ
indsats pa hospice og i palliative teams/enheder/afdelinger i Danmark. | Databasen registreres
udelukkende afsluttede og dgde patienter.

Styregruppen har lagt stor vaegt pa at udvikle indikatorer for kvalitet. Ud over de variabler, der er
ngdvendige for at kunne male disse indikatorer, er der til databasen ogsa udvalgt de variabler, der
er fundet ngdvendige for at kunne beskrive patienternes karakteristika. Ved udveelgelsen er der
lagt veegt pa relevans og gennemfgrlighed. Vi forventer, at indikatorerne i de kommende ar
gradvis vil kunne videreudvikles, og at der vil komme flere til.

Den specialiserede, palliative indsats kan kendetegnes dels ved faktorer, der er specifikke for den
enkelte patient (bl.a. patientens karakteristika og variable relateret til forlgbet), dels ved faktorer,
der vedrgrer de specialiserede, palliative enheder (fx deres st@grrelse og personalesammensaetning
og hvilke typer af ydelser, de tilbyder). Hervaerende oplaeg vedrgrer alene den del af databasen,
der beskriver de enkelte patienter.

Disse data forventes at komme fra to kilder: (1) Fra personalets indtastning af data vedr. hver
patient (registreringsskema), og (2) Fra udtraek fra Landspatientregisteret (LPR).

Dansk Palliativ Database skal danne grundlag for 9 kvalitetsindikatorer, som beskrives naermere i
teksten:

1. Andel af henviste patienter, som ikke dgr eller bliver for darlige, inden de far kontakt med
specialiseret, palliativ indsats

2. Andel modtagne patienter, som har fgrste behandlingsmaessige kontakt senest 10 dage
efter modtagelse af henvisning

3. Andel af kreftpatienter, der indlaegges i en specialiseret, palliativ funktion

4. Andel af kraeftpatienter, der er tilset i hjemmet af en specialiseret, palliativ funktion



5. Andel af kraeftpatienter indlagt pa ikke-palliative sygehusafdelinger, der har haft tilsyn fra
en specialiseret, palliativ funktion

6. Andel af kraeftpatienter, der har vaeret i ambulant kontakt med en specialiseret, palliativ
funktion

7. Andel af kreeftpatienter, der har vaeret kontakt med en specialiseret, palliativ funktion
8. Andel af patienter, der har udfyldt screeningsskema
9. Andel af patienterne, der er drpftet ved tvaerfaglig konference

Som det fremgar, er indikatorerne af to typer

1) Indikatorer, der mdler kvaliteten af den samlede, palliative indsats i landet/regionerne ud fra,
om henviste patienter ndr at fG adgang til specialiseret, palliativ indsats (indikator 1) og om der er
for lang ventetid pa specialiseret, palliativ indsats (indikator 2), samt ud fra omfanget af
specialiseret, palliativ indsats (indikator 3-7). Motivationen herfor er, at eftersom specialiseret,
palliativ indsats kan forbedre patientens livskvalitet, er manglende adgang og ventetid
problematisk, ligesom omfanget af aktivitet er et udtryk for kvalitet (jo stgrre andel af patienter,
der har hver type kontakt, des flere har mulighed for at fa gavn af det).

2) Indikatorer, der maler kvaliteten af specialiseret, palliativ aktivitet (indikator 8 og 9). Disse
indikatorer er udvalgt ud fra et gnske om at beskrive, hvor vidt den specialiserede palliative
indsats udfgres i henhold til alment accepterede standarder for hgj kvalitet. De er saledes af en
type, hvor der gnskes sa hgj grad af opfyldelse som muligt.

I henhold til den saedvanlige opdeling af kvalitetsindikatorer i forhold til struktur, proces og
resultat er de ni naevnte indikatorer alle procesindikatorer. Den beskrivelse af de palliative
institutioner, som vil komme senere (men som ikke indgar i dette oplaeg), vil rumme struktur-
indikatorer.

En af de vaesentligste kommentarer ved hgringen var et gnske om flere indikatorer, der beskriver
resultatet (kvaliteten) af den palliative indsats, altsa resultatindikatorer. Styregruppen er enigi
dette gnske, men har alligevel undladt at forsgge at supplere med egentlige resultatindikatorer pa
nuvaerende tidspunkt, da det markant vil gge kravene til alle involverede, og dermed
vanskeligggre implementeringen af databasen. Vi gnsker at supplere med egentlige
resultatindikatorer for den palliative indsats pa et senere tidspunkt.

Hervaerende beskrivelse danner grundlag for etablering af Dansk Palliativ Database, som
planlaegges etableret per 1.januar 2010.

Sundhedsstyrelsen har i oktober 2009 godkendt Dansk Palliativ Database som landsdaekkende,
klinisk database.



Indledning

Indenrigs- og Sundhedsministeriets pulje til styrkelse af infrastrukturen for den kliniske
kreeftforskning blev opslaet i november 2006. | december 2006 var Mogens Grgnvold ansvarlig for
en ansggning om etablering af en ‘infrastrukturenhed’ i form af en national, palliativ database, og
repraesentanter fra otte palliative enheder/teams/hospice sggte om midler til at aftage 'ydelser’
fra denne infrastrukturenhed i form af data og analyser.

I juli 2007 bevilgede Indenrigs- og Sundhedsministeriet et driftstilskud pa 1 million til arbejdet. Der
blev dannet en styregruppe for databasen bestdende af ansggerne (udbyder og aftagere af
ydelser), der fordelte sig pa alle fem regioner, samt Kompetencecenter @st og to repraesentanter
for Dansk Selskab for Palliativ Medicin (DSPaM). Gruppen af Ledere ved Hospicer, Palliative Teams
og Palliative Enheder blev repraesenteret via to af ansggerne.

Styregruppen bestar pa nuvaerende tidspunkt af (i alfabetisk raekkefglge)

Lise-Lotte Andersen, Hospice Sjaelland

Mette Asbjgrn, Arhus, repraesenterer DSPaM

Anette Damkier, Palliativt team, Fyn

Thomas Feveile, Sankt Lukas Hospice (repraesenterer Gruppen af Ledere ved Hospicer,
Palliative Teams og Palliative Enheder)

Mogens Grgnvold, Palliativ medicinsk afd., Bispebjerg Hospital (formand)

e Anders Bonde Jensen, Palliativt team, Arhus

Anne Marie Kjaersgaard/Klaus Jakobsen/Per Herlevsen, Palliative Team, Regionshospitalet
Randers

Lise Pedersen, Palliativ medicinsk afd., Bispebjerg Hospital

Anette Lykke Petri, Kompetencecenter @st

Per Sjggren, RH, repraesenterer DSPaM

Paul Therkildsen, Sygehus Nord Nykgbing Thisted

Helle Tingrupp, Diakonissestiftelsens Hospice (repraesenterer Gruppen af Ledere ved Hospicer,
Palliative Teams og Palliative Enheder)

Styregruppen har afholdt 11 mgder, heraf et telefonmgde.

Fgrste version af denne rapport blev i december 2008 sendt til hgring blandt alle specialiserede,
palliative funktioner i Danmark, Danske Regioner, Sundhedsstyrelsen, Ministeriet for Forebyggelse
og Sundhed, de fem medlemmer af 'Femklgveret’ (Foreningen for Palliativ Indsats, Hospiceforum,
DSPaM, Kraeftens Bekeempelse, Ledergruppen), samt Sundhedsfagligt Rad, Region Hovedstaden.

Der blev 16.januar 2009 afholdt et hgringsmgde med 30-40 deltagere i Nyborg, hvor rapporten
blev gennemgaet og diskuteret.



De indkomne hgringssvar er blevet gennemgaet omhyggeligt, og oplaegget til Dansk Palliativ
Database er blevet revideret.

I juli 2009 blev Sundhedsstyrelsen ansggt om at godkende Dansk Palliativ Database som
landsdaekkende, klinisk database, og der er netop kommet svar om, at denne godkendelse nu er
givet.

Der er indgaet aftale med Kompetencecenter for Landsdaekkende Kliniske Kvalitetsdatabaser,
region gst (KC@) om at opbygge en web-baseret indtastningsfunktion i det sakaldte KMS (Klinisk
MaleSystem), og Pallliativ Database forventes at abne 1.januar 2010.

Med etableringen af Dansk Multidisciplinaer CancerGruppe for Palliativ Indsats (DMCG-PAL) i maj

2009 la=gges arbejdet med Dansk Palliativ Database (som planlagt) ind i DMICG-PAL, og
styregruppen er dermed blevet en af DMCG-PAL's arbejdsgrupper.

Oktober 2009 Mogens Grgnvold



Formal med og afgraensning Dansk Palliativ Database

Dansk Palliativ Database har til formal at danne grundlag for forskning i og kvalitetsudvikling af
den specialiserede, palliative indsats i Danmark.

Det er styregruppens opfattelse, at Dansk Palliativ Database pa et senere tidspunkt bgr udvides til
ogsa at omfatte den ikke specialiserede, palliative indsats (ogsa kaldet den ’basale palliative
indsats’), som udfgres overalt i sundhedsvaesenet, men det har ikke forekommet overkommeligt
fra starten.

Forskning og kvalitetsudvikling haenger naert sammen, idet det er af stor forskningsmaessig
interesse at undersgge, hvor vidt og hvordan der opnas hgjest mulig kvalitet. De fleste af de
problemstillinger, der vil blive belyst i Dansk Palliativ Database, er forskningsmaessigt nye. Maling
af kvalitet og forskning, der frembringer ny viden, vil sdledes finde sted parallelt. Styregruppen har
lagt stor vaegt pa at identificere indikatorer for kvalitet. Ud over de variabler, der er ngdvendige
for at kunne male disse indikatorer, er der til databasen ogsa udvalgt de variabler, der er fundet
ngdvendige for at kunne beskrive patienternes karakteristika.

Styregruppen har overvejet og gennemgaet en lang raekke omrader, hvor der kunne udarbejdes
indikatorer. De afggrende faktorer ved udvaelgelsen har veeret relevans og gennemfarlighed. Vi
forventer, at indikatorerne i de kommende ar gradvis vil kunne videreudvikles, og at der vil komme
flere til.

Den specialiserede, palliative indsats kan kendetegnes dels ved faktorer, der er specifikke for den

enkelte patient (bl.a. patientens karakteristika og variable relateret til forlgbet), dels ved faktorer,
der vedrgrer de specialiserede, palliative enheder (fx deres st@grrelse og personalesammensaetning
og hvilke typer af ydelser, de tilbyder). Hervaerende rapport vedrgrer alene den del af databasen,

der beskriver de enkelte patienter.

Den anden del af databasen vil ogsa vaere ngdvendig, men i modsatning til den patientrelaterede
del, er der tale om data, som kan indsamles langt enklere, fx ved et arligt eller halvarligt
spgrgeskema til hver enkelt enhed. Denne anden del udfgres p.t. af Palliativt Videncenter i
samarbejde med Dansk Palliativ Database. Saledes har Palliativt Videncenter forar/sommer 2009
gennemfgrt en detaljeret spgrgeskemaundersggelse omfattende alle specialiserede, palliative
enheder i Danmark, og tilsvarende undersggelser forventes gennemfgrt i de kommende ar.
Resultaterne heraf vil veere et godt grundlag for at beskrive de palliative enheder.

Malgruppe

Malgruppen for Dansk Palliativ Database er patienter med alle diagnoser henvist til og/eller i
kontakt med specialiseret, palliativ indsats pa hospice og i palliative teams/enheder/afdelinger.
| databasen registreres udelukkende afsluttede og d@de patienter.



At databasen er afgraenset til afsluttede og dgde patienter skyldes bade praktiske og metodiske
hensyn. Pa det praktiske plan vil data for den enkelte patient fgrst blive registeret, nar patienten
er afsluttet (for de fleste patienters vedkommende vil dette vaere, nar de er dgde, men andre
patienter afsluttes af andre arsager), og hele forlgbet sdledes kan danne grundlag for
registreringen. Pa det metodiske plan gnskes det muliggjort at afgreense malgruppen entydigt i
forhold til kalenderar, for at der kan laves arlige opggrelser med sammenligninger over tid. Dette
opnas ved at definere malgruppen til patienter, der er dgde i et bestemt kalenderar.

Nogle af indikatorerne (nr. 3-7) er begreenset til at omfatte kraeftpatienter. Kreeftpatienter udggr
langt hovedparten af de patienter, der er i kontakt med den specialiserede, palliative indsats (ca.
95%). Det vurderes derfor meningsfuldt at udforme disse indikatorer, sa de udregnes som
procenter af en kendt population (patienter, der dgde af kreeft). Hvor vidt patienter med andre
diagnoser end kraeft er i kontakt med den specialiserede, palliative indsats afhaenger primaert af
lokale visitationskriterier og aftaler. Det er kun delvist afklaret, hvilke patienter med andre
diagnoser end kraeft, der kan have behov for specialiseret, palliative indsats. Indtil videre giver det
derfor bedst mening at lade disse indikatorer vaere afgraenset til kraeeftpatienter alene, men
databasen vil naturligvis ogsa give grundlag for en tilsvarende beskrivelse af den specialiserede
palliative aktivitet i forhold til patienter med andre diagnoser end kraeft. Alle patienter uanset
diagnose vil blive registreret i databasen.

Det har naturligvis undervejs i processen varet indgaende diskuteret, hvor omfattende databasen
skulle veere. En del af de gnskede indikatorer ville kraeve meget omfattende registrering.
Eksempelvis ville det veere optimalt at registrere behandlingsmal og -resultater prospektivt,
ligesom det ville veere gnskeligt at indsamle data direkte fra patienten gennem hele forlgbet.

For ikke at ggre arbejdet med indberetning til databasen for stort har vi valgt at vaere meget
restriktive i forhold til mangden af de indsamlede data, og har pa naer et indledende
patientspgrgeskema valgt at undga at efterspgrge data, der kraever direkte input fra patienten
eller personalets Igbende registrering gennem forlgbet.

F@rste version af Dansk Palliativ Database baseres (ud over data fra registre) udelukkende pa
data, der kan registreres retrospektivt af et personalemedlem, der har adgang til patientens
papirer (henvisningsnotater og evt. journal).

Indikatorerne er af to typer

1) Indikatorer, der mdler kvaliteten af den samlede, palliative indsats i landet/regionerne ud fra,
om henviste patienter ndr at fG adgang til specialiseret, palliativ indsats (indikator 1) og om der er
for lang ventetid pa specialiseret, palliativ indsats (indikator 2), samt ud fra omfanget af
specialiseret, palliativ indsats (indikatorerne 3-7). Motivationen herfor er, at eftersom
specialiseret, palliativ indsats kan forbedre patientens livskvalitet, er manglende adgang og
ventetid problematisk, ligesom omfanget af aktivitet er et udtryk for kvalitet (jo stgrre andel af
patienter, der har hver type kontakt, des flere har mulighed for at fa gavn af det).



2) Indikatorer, der maler kvaliteten af specialiseret, palliativ aktivitet (indikator 8 og 9). Disse
indikatorer er valgt ud fra et gnske om at beskrive, hvor vidt den specialiserede palliative indsats
udfgres i henhold til alment accepterede standarder for hgj kvalitet. De er saledes af en type, hvor
der gnskes sa hgj grad af opfyldelse som muligt.

| henhold til den saedvanlige opdeling af kvalitetsindikatorer i forhold til struktur, proces og
resultat er de ni indikatorer alle procesindikatorer. Det er planen pa leengere sigt at tilfgje
resultatindikatorer. Den beskrivelse af de palliative institutioner, som foregar p.t. (men ikke indgar
i denne rapport), vil rumme struktur-indikatorer.

Zndringer efter hgring

Den tidligere ‘Indikator 1’, der drejede sig om hvor sent i forlgbet (i forhold til dgdstidspunktet),
det er hensigtsmaessigt at henvise, er udgaet. Arsagen var, at selv om der kan vaere staerke
argumenter for ikke at henvise for sent, sa blev det ikke vurderet meningsfuldt at saette en nedre
graense. Det er dog muligt, at fremtidige undersggelser — bl.a. via Dansk Palliativ Database — vil
kunne belyse, om der er et sagligt grundlag for en nedre graense.

Som fglge af sletningen af indikator 1 har vi @ndret numrene pa de gvrige, som dermed har faet
numre, der er et nummer lavere end i dokumentet, der udsendtes til hgring.

Vi har fastholdt beslutningen om ikke at tilfgje resultat-indikatorer, selv om vi er enige i, at den
slags indikatorer kan vaere uhyre vigtige, men forventer at kunne ggre dette ved en senere
revision.

Der er udfgrt sma revisioner i formuleringerne af de fleste indikatorer. Saledes er det nu
preeciseret, at alle indikatorer er andele’. Indikator 1 er aendret fra en negativ til en positiv
formulering. Vedr. indikator 3 var der i oplaeg til hgring angivet max. 2 hverdage til visitation (som
hvis der er weekend undervejs kan blive til 4 kalenderdage i alt) efterfulgt af hgjst 7 dage ventetid,
altsd i alt 9-11 dage. For at simplificere og bruge et ‘rundt tal’ er dette andret til hgjst 10 dage. |
registreringsskema er tilfgjet mulighed for at opfylde inklusionskriterier, men alligevel at blive
vurderet ikke egnet.

Efter gnske fra Sundhedsstyrelsen er der tilfgjet standarder for hver enkelt indikator. Eftersom vi
pa nuvaerende tidspunkt har ret begraenset grundlag for at opstille disse standarder er det

sandsynligt, at de vil skulle revideres, nar der opnas stgrre indsigt via de fgrste ars opggrelser.

Endelig er der tilfgjet ‘Dansk’ i navnet, som saledes bliver ‘Dansk Palliativ Database’ (DPD).



Indikatorer

Generelle kommentarer

e Der skal kunne registreres flere forlgb for hver patient i KMS (nogle patienter har kontakt med
flere palliative funktioner, fx et palliativt team tidligt og et hospice senere, eller (sjeeldent) flere
pa hinanden fglgende forlgb samme sted).

e Der laves kun opggrelser for dgde patienter (idet forlgbene indtil da er potentielt
inkomplette), sa ‘dgd’ er et inklusionskriterium til alle indikatorer.

e Der er nu skrevet ekstra oplysninger ind (teeller, naevner, inklusion, eksklusion, etc.), som

bruges ved opbygning af indikatoralgoritmerne. Dette er saledes den "tekniske’” omformulering
af teksten i den enkelte indikator. Der kan komme yderligere revisioner i disse formuleringer.

* Viskal lave liste med SKS-koder for alle specialiseret, palliativ funktion (hospice, palliativ
afdeling/enhed, specialiseret palliativt afsnit pa sygehus)

e |ndikatornumre: Bemaerk, at numrene er sendret i forhold til hgringsdokumentet, idet
indikator 1 er slettet. De gvrige indikatorer har sdledes nu et nummer, der er et nr. lavere.

® Forkortelser som 'Reg.skema 6’ betegner spgrgsmal 6 i registreringsskemaet, der er placeret
sidst i dokumentet.

e Argumenter for og kommentarer til de enkelte indikatorer er fjernet fra denne udgave, men
var med i det oprindelige dokument til hgring.

De ni indikatorer

Indikator 1: Andel af henviste patienter, som ikke dgr eller nar at blive for darlige, inden de far
kontakt med specialiseret, palliativ indsats

Standard: 75 %.

Definition: 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 antallet af patienter, der er henvist til specialiseret, palliativ indsats

og opfylder visitationskriterierne.

Teeller: Inklusion:  Reg.skema 6: a. Egnet.
Reg.skema 7: Havde mindst en behandlingsmaessig kontakt.
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Eksklusion: Reg.skema 6: b-d. Ikke egnet, m.v.

Naevner: Inklusion:  Reg.skema 6: a. Egnet.
Eksklusion: Reg.skema 6: b-d. Ikke egnet, m.v.
Reg.skema 7: Kom ikke i kontakt med funktion fordi de i stedet kom i
kontakt med anden funktion eller ikke gnskede eller af anden arsag.

Opgares pa landsplan og per region (og i forhold til underopdeling af region, hvis regionen gnsker
det). Beskrivende analyser udfgres desuden pa enhedsniveau.

Kommentar: Denne indikator beskriver den andel af patienterne, som har et erkendt behov for
specialiseret, palliativ indsats og en forventning om af fa det, og far det. Arsager til ikke at na at
komme i kontakt kan veere for sen henvisning eller for lang ventetid, hvilket i begge tilfeelde viser
et problem.

Flow-diagram
Egnet
I\A Fortryder, vaelger andet sted
Egnede, der fastholder gnske (navner, indikator 1)
Dgr eller bliver for darlige
Modtages (tzeller, indikator 1; naevner, indikator 2)

I\A Modtages mere end 10 dage efter henvisning

Modtages senest 10 dage efter henvisning

Relationer mellem indikator 1 og 2: Indikator 2 tager udgangspunkt i ‘"Modtages’. Derved opnas, at
antallet af ‘'uhensigtsmaessige forlgb’ i hhv. indikator 1 og 2 kan samles til det totale antal
"palliations-adgangsproblemer’: De patienter der hhv. kom sa sent, at de mistede muligheden, og
dem, der ’kun’ mistede ‘noget tid i pallieret tilstand’.

Indikator 2: Andel modtagne patienter, som har fgrste behandlingsmaessige kontakt senest 10
dage efter modtagelse af henvisning

Standard: 90 %.

Definition: Andel af patienter, der modtages i specialiseret, palliativ indsats, som har ikke har
ventet mere end 10 dage, divideret med det samlede antal patienter, der modtages. En
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behandlingsmaessig kontakt defineres som en kontakt, hvor der tages stilling til og evt. indledes
behandling.

Teeller: Inklusion:  Reg.skema 7: Havde mindst 1 kontakt
Reg.skema 7: Dato for fgrste kontakt mere end 10 dage efter
Reg.skema 3 (dato for modtagelse af henv.) (disse datoer bygger i
begyndelsen pa reg.skema, men gradvis kan de erstattes af LPR-data,
hvis de er valide)
Check, at der ikke har vaeret kontakt med en anden institution inden 10
dage.

Neavner: Inklusion:  Reg.skema 7: Havde mindst 1 kontakt

Opgares pa landsplan, per region (og i forhold til underopdeling af region, hvis regionen gnsker
det) samt pa enhedsniveau.

Vedr. indikatorerne 3-7 ("Hvor stor en andel af kreeftpatienterne far specialiseret palliation?’)
Indikatorerne 3-6 beskriver andelen af kraeftpatienter, der har haft hver af de fire forskellige typer
af kontakt med palliative specialfunktioner, og konstrueres derfor efter samme model.

De vedrgrer kun kraeftpatienter, da denne afgraensning muligggr beregning af en meningsfuld
andel.

Indikatorer 7 summerer indikatorerne 3-6, idet den beskriver andelen, der har haft mindst en af
kontakttyperne.

De opggres alle pa landsplan og per region (og i forhold til underopdeling af region, hvis regionen
gnsker det). Beskrivende analyser udfgres desuden pa enhedsniveau.

Indikator 3: Andel af kreeftpatienter, der indlaegges i en specialiseret, palliativ funktion
Definition: Antal kreeftpatienter, der i et kalenderar har vaeret indlagt i en specialiseret, palliativ
funktion (hospice, palliativ afdeling/enhed, specialiseret palliativt afsnit pa sygehus) divideret med
antallet af patienter, der er dgde af kraeft i naermeste, foregaende kalenderar, der er afsluttet i
Dgdsarsagsregisteret.

Standard: 15 %.

Teeller: Antal (dgde) kraeftpatienter*, der i et kalenderar har veeret indlagt i en specialiseret,
palliativ funktion (hospice, palliativ afdeling/enhed, specialiseret palliativt afsnit pa
sygehus).

Baseres pa LPR.
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Neaevner: Antallet af patienter, der er dgde af kraeft* i naermeste, foregaende kalenderar, der
er afsluttet i Dgdsarsagsregisteret

*) Liste med ICD10-koder (basalcellecarcinom, CIS m.v. ikke med).

Indikator 4: Andel af kreeftpatienter, der er tilset i hjemmet af en specialiseret, palliativ funktion
Definition: Antal kraeftpatienter, der i et kalenderar er tilset i hjemmet af en specialiseret, palliativ
funktion (palliativt team, hjemmehospice, etc.) divideret med antallet af patienter, der er dgde af
kraeft i neermeste, foregdende kalenderar, der er afsluttet i D@dsarsagsregisteret.

Standard: 15 %.

Teeller: Antal (dgde) kraeftpatienter, der i et kalenderar er tilset i hjemmet af en
specialiseret, palliativ funktion (palliativt team, hjemmehospice, etc.).
Baseres pa LPR.

Neaevner: Antallet af patienter, der er dgde af kraeft i neermeste, foregaende kalenderar, der er
afsluttet i Dgdsarsagsregisteret

Indikator 5: Andel af kraeftpatienter indlagt pa ’ikke-palliative’ sygehusafdelinger, der har haft
tilsyn fra en specialiseret, palliativ funktion

Standard: 20 %.

Definition: Antal patienter, der i et kalenderar har veeret indlagt i en ikke-palliativ sygehusafdeling,
og har haft tilsyn fra en palliativ specialfunktion, divideret med antallet af patienter, der er dgde af
kraeft i neermeste, foregaende kalenderar, der er afsluttet i D@dsarsagsregisteret.

Teeller: Antal (dgde) kraeftpatienter, der i et kalenderar har veeret indlagt i en ikke-palliativ
sygehusafdeling, og har haft tilsyn fra en palliativ specialfunktion.
Baseres pa LPR.

Neaevner: Antallet af patienter, der er dgde af kraeft i neermeste, foregaende kalenderar, der er

afsluttet i Dgdsarsagsregisteret

Indikator 6: Andel af kreeftpatienter, der har vaeret i ambulant kontakt med en specialiseret,
palliativ funktion
Standard: 10 %.

Definition: Antal patienter, der i et kalenderar har vaeret i ambulant kontakt med en specialiseret,
palliativ funktion (hospice, palliativ afdeling/enhed, specialiseret palliativt afsnit pa sygehus)
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divideret med antallet af patienter, der er dgde af kraeft i naermeste, foregaende kalenderar, der
er afsluttet i Dgdsarsagsregisteret.

Teeller: Antal (dgde) kreeftpatienter, der i et kalenderar har veeret i ambulant kontakt med en
specialiseret, palliativ funktion (hospice, palliativ afdeling/enhed, specialiseret
palliativt afsnit pa sygehus).

Baseres pa LPR.

Neaevner: Antallet af patienter, der er dgde af kraeft i neermeste, foregaende kalenderar, der er
afsluttet i Dgdsarsagsregisteret.

Indikator 7: Andel af kreeftpatienter, der har vaeret kontakt med en specialiseret, palliativ

funktion

Standard: 35 %.

Definition: Antal patienter, der i et kalenderar har veeret kontakt med mindst en af de fire typer

specialiseret, palliativ funktion ((1) indleeggelse eller (2) ambulant besgg pa hospice, palliativ

afdeling/enhed, specialiseret palliativt afsnit pa sygehus eller (3) tilsyn derfra i hjemmet eller (4)

pa en ikke ikke-palliativ sygehusafdeling) divideret med antallet af patienter, der er dgde af kraeft i

naermeste, foregaende kalenderar, der er afsluttet i Dgdsarsagsregisteret.

Teeller: Patient opfylder kriterium for taelleri 3, 4, 5 og/eller 6.

Neaevner: Antallet af patienter, der er dgde af kraeft i neermeste, foregaende kalenderar, der er
afsluttet i Dgdsarsagsregisteret.

Indikator 8: Andel af patienter, der har udfyldt screeningsskema

Standard: 50 %.

Definition: Antal patienter tilknyttet den specialiserede, palliativ funktion, som har udfyldt EORTC-

skema forud for eller senest pa dagen for fgrste palliative kontakt divideret med det samlede antal

patienter.

Teeller: Inklusion:  Reg.skema 7: Mindst en kontakt
Reg.-skema 12: Ja

Neaevner: Inklusion:  Reg.skema 7: Mindst en kontakt

Opggres pa landsplan, per region (og i forhold til underopdeling af region, hvis regionen gnsker
det) samt pa enhedsniveau.
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Indikator 9: Andel af patienterne, der er drgftet ved tvaerfaglig konference

Standard: 80 %.

Definition: Andel af patienterne, hvor der star i patientens papirer (journal m.v.), at patienten har
veret drgftet pa en tvaerfaglig konference med tilstedeveaerelse af mindst 4 faggrupper (med

angivelse af hvilke faggrupper — sekretzerer tller ikke med), og hvad konklusionen var.

Teeller: Inklusion:  Reg.skema 7: Mindst en kontakt
Reg.-skema 13: Ja

Naevner: Inklusion:  Reg.skema 7: Mindst en kontakt

Opggres pa landsplan, per region (og i forhold til underopdeling af region, hvis regionen gnsker
det) samt pa enhedsniveau.
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KMS registreringsskema for Dansk Palliativ Database

Vv

5

ejledning
Spergsmal 1-6 udfyldes for alle patienter, der er henvist til specialiserede, palliative funktioner.
Spgrgsmal 7 udfyldes for alle patienter, der er visiteret.
De resterende spgrgsmal udfyldes for alle patienter, der har haft mindst en
behandlingsmaessig kontakt med den specialiserede, palliative funktion.

. Patient navn: 2. CPR-nr.:
. Dato for modtagelse af henvisning:
. Henvist af:
A. Patientens egen (praktiserende) laege
B. Laege pa sygehus
C. Patienten selv eller patientens pargrende
D. Anden person
E. Ved ikke
. Diagnose (hvis flere diagnoser, angiv da den diagnose, der formodes at have vaeret mest

livstruende):

A. Kraeft: Angiv primaercancer: (rullemenu)
B. Hjertekarsygdom

C. Neurologisk sygdom

D. AIDS

E. Anden diagnose, angiv hvilken:
F. Ukendt. Angiv formodet diagnose:

6. Dato for visitation:
Resultat: A. Patienten opfyldte visitationskriterier og blev vurderet egnet til modtagelse

(besvar spargsmal 7 og evt. felgende spargsmdal)
B. Patienten opfyldte visitationskriterier, men blev ikke vurderet egnet til
modtagelse
C. Patienten opfyldte ikke visitationskriterier
D. Patienten blev ikke visiteret (eller modtaget) af andre arsager.
Arsag:

Er der sat kryds ved svar 6B-D ovenfor, skal der ikke registreres yderligere oplysninger.
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For patienter, der blev visiteret, opfyldte visitationskriterier og blev vurderede egnede til
modtagelse (6A):

7. Kom patienten i kontakt med den palliative funktion?
A. Ja, havde mindst en behandlingsmaessig kontakt (visitation tzeller ikke med,
med mindre 'palliativ indsats’ blev initieret samtidig).
Al. Dato for fgrste kontakt:
B. Nej, kom ikke i behandlingsmaessig kontakt med den palliative funktion
Arsag til manglende kontakt:
B1. Dgde eller blev for darlig fgr patienten kunne modtages
B2. Afvist pga. manglende kapacitet
B3. Kom i stedet i kontakt med anden palliativ funktion
B4. Patienten gnskede alligevel ikke at blive modtaget
B5. Anden drsag. Beskriv venligst:

Resten af spgrgsmadlene udfyldes kun for patienter, der har haft behandlingsmaessiq kontakt
med den palliative funktion (7A).

8. Boede patienten
A. | privat bolig (lejlighed, hus, etc.)
B. Pa plejehjem/i zeldrebolig
C. Andet sted: Beskriv:

9. (Udfyldes kun hvis patienten boede i privat bolig (8A))
Boede patienten (st flere krydser, hvis relevant)
A. Alene
B. Sammen med aegtefaelle/partner
C. Sammen med barn/bgrn
D. Sammen med forzeldre
E. Sammen med andre, angiv relation:
(Der medregnes kun personer, som havde samme adresse som patienten)

10. Havde patienten barn/bgrn?
A. Nej B. Ja B1. Barn/bgrn under 18 ar
B2. Barn/bgrn pa 18 ar eller mere

11. Hvilken stilling eller erhverv havde patienten?

12. Er der i journalen et EORTC-spgrgeskema, der er udfyldt af patienten indenfor de seneste 3
dage for, eller pa dagen for fgrste kontakt?
A. Nej. Hvorfor ikke?
Al. Personalet vurderede, at patienten var for darlig
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A2. Patienten kunne muligvis have udfyldt skema, men personalet
spurgte ikke
A3. Patienten afslog udfyldelse
A4. Ved ikke
B. Ja (skemaet indtastes, se 12C)

C. EORTC-skema indtastning (abnes kun hvis der er svaret ja i 12B).

(EORTC-skemaet (med 3 dbne spgrgsmal) udggres af:
14+3=17 spgrgsmal med svarmulighederne 1-4

1 spgrgsmal med svarmulighederne 1-7

1 spgrgsmal med svarmulighederne ja/nej

Tre fritekstfelter)

13. Fremgar det af journalen, at patienten har vaeret drgftet ved en tvaerfaglig konference med
tilstedevaerelse af mindst 4 faggrupper (med angivelse af hvilke faggrupper — sekretaerer tzeller
ikke med), og hvad konklusionen var?

A. Nej B. Ja

14. Er patienten
A. Afsluttet som dgd
B. Afsluttet i live (i sa fald udfyldes ikke yderligere spgrgsmal)

15. Hvor dgde patienten? (udfyldes kun hvis 14A er afkrydset)
A. | eget hjem/plejehjem/beskyttet bolig, etc.
B. | "denne palliative funktion’
C. I en anden palliativ funktion
D. Pa en ikke-palliativ hospitalsafdeling
E. Pa en aflastningsplads
F. Andet sted, beskriv:
G. Ved ikke
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