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Referat

regionernes kliniske kvalitetsudviklingsprogram

Seminar i Odense for Dansk Palliativ Database
Tid: 21.08-22.08 2023 KL.11.00 (21.08) - 13.00 (22.08)

Sted: Comwell H.C. Andersen Odense

DAG 1 - MANDAG DEN 21. AUGUST

1. Velkomst og program v/Mogens
Mogens bgd velkommen, praesenterede programmet og der var en praesentationsrunde.

2. Arsrapport 2022 og KIP v/RKKP-teamet

RKKP-teamet gav en status pa Kvalitetindrapporteringsplatform (KIP) og hvordan det pavirker
Arsrapporten 2022. Se evt. vedlagte praesentation. Baggrunden for overgangen til KIP var, at KMS
opsiger kontrakten med RKKP i januar 2022 og der stoppes for muligheden for oprettelse af nye
skemaer i KMS iaugust 2022. | december 2022 lukkes KMS helt. Fra 1. august til 1. november 2022
har man ikke kunne indtaste nye patienter i hverken KMS eller KIP. 1. november abner KIP for
indtastning i Dansk Palliativ Database. Der er stadig problemer i KIP, men de starste er last. RKKP
prioriterer at fa alle databaser klar til indtastning i KIP (der mangler 3 ud af 23). Derefter prioriteres
andringsensker, f.eks. for DPD er det et gnske at skemaet udbygges i ’bredden’ og ’laengden’ bliver
kortere. Der arbejdes ogsa pa en opgradering af KIP-indberetningsfladen, sa ’skemaoverblik’ bliver
til ’patientoverblik’. Med patientoverblik kan man se alle skemaer, der er indtastet pa et CPR-
nummeret i stedet for forst at skulle fremsege registreringsskema og dernaest afslutningsskema
(skal man nu). Der skal flere midler til i RKKP for at kunne bygge CPR-integration, sa CPR-numre
valideres, man ikke kan indtaste CPR-numre der ikke eksisterer og patientens navn fremkommer.

RKKP-teamet har valideret data til Arsrapport 2022, og anbefaler at data fra KIP er ”gode nok” til at
kunne udgives i en arsrapport for 2022. Der ggres opmaerksom pa overgangen fra KMS til KIP i
arsrapporten. Data fra KIP for 2022 er udsendt i de regionale ledelsesinformationsysstemer i
slutningen af juni. Henvend jer til jeres lokale kvalitetsafdelinger for hjzelp til at logge ind i
systemerne samt eventuel fortolkning af data. RKKP’s afrapporteringssystem for data til hospicer
forventes faerdig om to maneders tid, hvor brugere kan blive oprettet. RKKP-teamet arrangerer et
mede med Helle Tingrupp samt en anden hospicechef for at afpreve denne lasning.

3. Gennemgang af Arsrapport 2022 v/Maiken og Mogens
Maiken gennemgik arsrapportens indikatorer, hvor de vigtigste droftelser samt beslutninger er
opridset i de fglgende punkter. Styregruppens kommentarer er skrevet direkte ind i
arsrapporten, som rundsendes til godkendelse hos styregruppen efter madet.

3.1. Vurdering af datagrundlag
Daekningsgrad af patientregistrering
Maiken gennemgik daekningsgrad og datakomplthed, se ogsa vedlagte przesentation.

RKKP-teamet er i kontakt med Sygehus Syd samt Gedstrup (som er i gang med at indtaste) for
at gge daekningsgraden pa patientniveau. Udfordringen pa Sygehus Syd (Naestved) har veeret,
at der pa sengeafsnittet var indtastet onkologiske patienter, som ikke skulle indtastes i
databasen. Derudover havde en fysioterapeut faet registreret patienter i Roskilde, som
vaerende Naestved, sa der mangler nogle fa korrekt registerede patienter i Roskilde. Eventuelle
rettelser fra disse afdelinger forventes ikke at pavirke regions- og landsresulatet. Maiken gor
opmaerksom pa eventuelle @ndringer iresultaterne, nar rapporten rundsendes til
styregruppen til endelig godkendelse.
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Dzkningsgrad pa patientnieavu er overordnet teet pa 100%, trods at det ikke har vaeret muligt
atudsende mangellister vedrgrende mangler i KMS. Daekningsgrad pa enhedsniveau er ikke
100%, fordi Thisted ekskluderes pga. de ikke har haft leege med pa 1. besgg i ferieperioder.

Datakomplethed
Der mangler fa oplysninger om EORTC2 (indikator 6) for Sygehus Syd. RKKP-teamet kontakter
Sygehus Syd og seetter eventuel note om dette i arsrapporten.

3.2. Gennemgang af indikatorer og vurdering af resultater

Indikatoroversigt: Indsaet ikke-kraeft-tabel iindikator 3.
Generelle overvejelser:
e Overvej at aendre standarder generelt ud fra den betragtning at patientpopulationen er
andret pa hospicer siden databasens starti2009.
e Overvej at sammenligne hospicer og teams mindre under hver indikator eller uddyb
hvad forklaringen er mellem teams og hospicer. Tydeligger under laesevejlning
forskellen pa hospicer og teams, da de er organiseret meget forskelligt.

Indikator 1: Andel af henviste patienter, der ikke dor eller nar at blive for darlige, inden de
far kontakt med specialiseret, palliativ indsats (procentdel, %).

| Region Nord er teamet gatekeeper for hospice i stort omfang, hvilket kan forklare, hvorfor
hospice ligger vaesentligt hgjere end de gvrige hospicer. Team har en hgjere
modtagelsesprocent, fordi der ikke er en begraensning pa sengepladser, dog er der stadig
begraensning pa personaler/ressourcer. Hospice Vensyssel har bemaerkelsesvis hgj
indikatoropfyldelse pa 100% (samt pa flere andre), og RKKP-teamet henvender sig til dem for
baggrunden herfor. Aalborg/Harring skal ikke hedde Hjerring, men som anfert pa Maikens
huskeliste.

Tabel 6: Lavere for patienter med gvrige sygdomme end krzeft, maske pga. de varetages i hgjere
grad pa deres nyre-, lungeafdeling osv. De er dog henviste og visiterede til at kunne modtages,
men sa modtages de alligevel mindre end krzeftpatienter. Der er et gnske om at opggre en
supplerende tabel pa, hvem der opfylder visitationskriterier fordelt pa diagnoser, men som
bliver afvist.

Indikator 2: Andel af modtagne patienter, der har forste behandlingskontakt senest 10
dage efter modtagelse af henvisning (procentdel, %).

Der udkom nogle nationale visitationskriterier som folge af LKT-projektet: teams skal modtage
patienter indenfor 5 dage, og hospicer indenfor 10 dage. | indikatoren monitoreres pa 10 dage
for teams. Mogens er netop blevet bekendt med, at Rigsrevisionen har udgivet en opfelgende
rapportiaugust 2023, hvor de kritiserer at Sundhedsministeriet og regionerne ikke har revideret
de nationale visitationskriterier. Mogens felger op pa diskrepansen mellem denne indikatorer
og de nationale visitationskriterier som er godkendt af sundhedsdirektarkredsen.
Visitationskriterierne fremgar af DMCG-Pal's hjemmeside.

Indikator 3: Andel af hhv. patienter, der har vzeret i kontakt med specialiseret palliativt
enhed/team/hospice (procentdel, %).

Styregruppen kan ikke saette en standard for indikatoren for patienter med andre sygdomme
end kraeft, da der ikke er nogen studier pa, hvor mange der bgr modtages af denne
patientgruppe. Dog vurderer styregruppen, at modtagelsesprocenten er meget lav.
Styregruppen ensker at drgfte om standarden skal zendres pa et fremtidigt made.

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

(procentdel, %).
Ingen beslutninger.
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Indikator 5: Andel af modtagne patienter, der er droftet ved tvaerfaglig konference
(procentdel, %).

Det bemaerkes, at det kan vaere sveert for teams at opfylde krav om tvaerfaglig konference, fordi
3 faggrupper ikke teeller som tvaerfaglig konference og nogle faggrupper er der kun faste dage.
Pa de korte forlgb, nar man aldrig at holde en tvaerfaglig konference. Det aftales, RKKP-teamet
sender liste med patienter til Helle Tingrup, Diakonistestiftelsen og Lone Jensen, Sct Maria
Hspice, sa de kan lave lokal gennemgang mhp. at undersgge, hvorfor de ligger lavere end gvrige
ar.

Indikator 6: Andel af modtagne patienter med overlevelse pa minimum 1 uge, der har
udfyldt opfelgende EORTC screeningsskema (procentdel, %).

Styregruppen beslutter efter lang tids drgftelse at fastseette en standard pa indikatoren efter 75-
percentilen til naeste ars arsrapport. Maiken skriver beslutningen ind i kommenteringen af
indikatoren, og Christian aendrer det i den lgbende levering af indikatorer i
ledelsesinformationssystemerne efter offentliggarelse af drsrapporten.

3.3. Onepager og evrig formidling
Onepager - styregruppen vaelger fokus og eventuel figur
Eventuel anden formidling?
Styregruppen kommer med forslag til, hvad one-pageren skal omhandle:

e Refererer til rigsrevisionens rapport (indikator 1 + 2), udkommeti2023.

e Det gar fortsat darligere for patienter med gvrige sygdomme end kreeft

e Uddannelse- og rekruteringsproblemtik: Virkelig udfordret pa rekruttering af
sygeplejerskestillinger i Region Hovedstaden samt andre steder ilandet, som pavirker
kvaliteten af specialiseret palliation. Samtidigt er der kommet flere patienter der har
behov, og de far at vide, at de skal tage flere patienter, og visitationskriterierne er
blevet svaerre og der anvendes meget tid pa visitation. Der var delte meninger i
styregruppen om, hvorvidt denne problematik skal med i en one-pager.

e Hvorfor er det sveert at fa fremgang pa omradet specialiseret palliation, hvorfor
nedprioriteres disse?

3.4. Tidsplan og aftaler for feerdiggorelse af arsrapporten
Det aftales, at udskyde feerdiggerelse af arsrapporten, sa styregruppen far rapporten til
godkendelse den 25. sep. Se opdateret tidsplan, som rundsendes efter seminaret.

4, Oplaeg om "Den gode indikator" v/Maiken
Maiken holdete oplaeg om ”Det gode indikatorsaet”. Se vedlagte praesentation.
Efterfalgende er der en raekke overvejelser og forslag til nye indikatorer.

e Resultatindikatorer vedrgrende resultater pa PRO-skemaerne, f.eks. livskvalitetsscore,

e  Strukturindikatorer, sasom antal specialister, sengepladser, antal ansatte, antal timer
per faggruppe, tveerfaglighed per enhed (der skal defineres en naevner, f.eks. antal
patienter i optageomrdde/modtagere), antal senge per borger. Kort sagt
organiseringen pa omradet, som nok er mere henvendt til politikere, men ogsa
enheder/regioner som kan blive inspireret af hinanden, og dem der gor det godt.

e Hvordan behandler vi patienterne/tvaerfaglighed: Hvordan handterer vi deres
symptomer? hvad giver vi af behandling (er det kun medicin der virker?), hvilke
faggrupper er indover? Hospicerne taster ikke hvilke faggrupper, der er inde over
behandlingen af patienterne i LPR, hvilket teams ger. Der er altsa stor forskel pa de
krav der er til indtastning i LPR for hospicer og teams. Der er et arbejde i gang med at
udarbejde en ny indberetningsvejlening til LPR3, men der er uklarhed vedrerende krav
til indtastning pa hospicer. Det kan blot konstateres, atindberetningspraksis er
forskellig pa hospicer.
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e Brugertilfredshed, f.eks. om patienterne foler sig trygge ved indsatsen/kontakt til
hospice.
Der treeffes ikke beslutning om udvikling af bestemte indikatorer. Forslagene tages op igen pa
senere styregruppemgder, da vi ferst og fremmest gar videre med at beslutte om PRO-
indikatorer og aktivitetsindikatorerne skal ophgijes til supplerende indikatorer.

5. PRO-indikatorer - naeste skridt v/Mogens og Maiken
Se eventuelt Maiken og Mogens vedlagte praesentation.
Der var en laengere dreftelse vedrerende om ”Forbedring i livskvalitet” samt ”Forbedring i
samlet symptomscore”skal ophgijes til supplerende indikatorer/almindelige indikatorer.
Mogens udtrykker, at han gnsker at vi ophgjer nogle indikatorer til supplerende/officielle
indikatorer. Styregruppen synes, at det er et komplekst spgrgsmal, fordi der dels er en lav
svarprocent pa udfyldelse af EORTC-2, og dels hvorvidt man validt kan male andring i
livskvalitet som falge af behandlingen via livskvalitetsspgrgsmalet. Per Hansen,
parerenderepraesentant udtrykker et steerkt gnske om, at livskvalitet bliver en indikator, fordi
en forbedring i livskvalitet, er centralt for patienter og pargrende. Der blev truffet beslutning
om at ophgje alle de supplerende analyser (dvs. svar pa alle spgrgsmal) til 11 supplerende
indikatorer opgjort pa lands- og regionsplan samt pa specialliseret palliativt team og hospicer.
De supplerende indikatorer bliver i farste omgang udsendt i ledelsesinformationssystemerne i
labende levering til regionerne, hvor teams kan se deres egne tal. De kommer med som
supplerende indikatorer i naeste arsrapport 2023, og i denne arsrapport som hidtil.
Overvej at ekskludere patienter, som bliver far darlige til at udfylde skemaet, hvilket vil betyde
at naevneren bliver mindre, dette blev dog ikke besluttet.

6. Udvikling i databasen herunder nye indikatorer
Malinger aftidlig indsats og @get aktivitet (se evt. punkt 7 i referat fra 25. januar 2023) v/Mogens
Punktet blev ikke naet pga. tidspres.
Ny Indikator om dedssted v/ Mette A.

Mange studier viser, at patienter ikke gnsker at de pa hospice/hospital. Mette Asbjarn forslar
derfor 'andel patienter som der andre steder end pa hospice/hospital' (tzeller) som en
kvalitetsindikator, fordi deiteamet har som hovedeopgave at hjelpe patienter med at fa deres
starste gnsker opfyldt til sidst, og det kan vaere at dg hjemme. RKKP-teamet vil gerne starte
med at traekke deskriptive data pa, hvor patienterne dgr henne baseret pa de data der er i
databasen. Her er der primaert udfordringer med patienter, som afsluttes i live.

DAG 2 - TIRSDAG DEN 22. AUGUST

1. Aktivitetsindikatorer v/RKKP-teamet
Se fremsendte tabeller inden madet

RKKP-teamet praesenterede nye forslag til indikatorer, der nuancerer de tilbud patienterne far i
hhv. andel med forste indleeggelse, ambulant kontakt, hjemmebesgg samt tilsyn ud af alle
dede med kraeft/ivstruende sygdom i Danmark. Se evt. vedlagte praesentation. Data er pa
forskellige mader testet, sdledes atteamet anbefaler at data er tilstraekkelige til at offentligere
dem. Udestdende er dog at nogle enheder tjekker deres egne teller-tal. Indikatoren med tilsyn
er lidt mere usikker pga. enhedernes kodningsforskelle, og iden forbindelse har RKKP-teamet
allerede veeret i kontakt med Rigshospitalet, der har aendret registreringspraksis.
Styregruppen gor opmaerksom pa, at LPR-koden 'DZ500s' seettes pa alle specialiserede
palliative patienter, som modtages i teams/hospicer. Denne kode er szrligt vigtig, men
tilknyttes ikke tilsyn. Denne kode saettes ikke pa patienter uden spec. pall. behov, som evt.
indleegges pa en sengeplads, hvor der er kapacitet. Christian dobbelttjekker, hvorvidt alle
patienter iindikatorerne har tilknyttet denne kode.
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Der traeffes beslutning om, at disse indikatorer skal med som supplerende analyser i
indevaerende arsrapport, dvs. ikke som supplerende indikatorer. Dog skal de opsaettes til at
komme ud i ledelsesinformationssystemerne som supplerende indikatorer opgjort pa
regionsnivaeu efter arsrapporten. Samtidigt skal der en nyhed ud til enhederne om at der er
kommet nye analyser, hvor de skal vaere sarligt opmaerksom pa registeringspraksis, og de er
velkommen til at henvende sig til os med egne tal. Planen er fremadrettet at ophgje dem til
supplerende/officielle indikatorer i naeste arsrapport.

2. Basal-PRO skemaet i den specialiserede og basale palliative indsats
Status pa eventuel udvidelse af PRO-skemaet pa specialiseret niveau

Der er overvejende enighed om at erstatte databasens EORTC-skema med det nye EORTC-
skema udvklet til basalt niveau, bl.a. fordi der er en forventning om at det vil ege kvaliteten i
behandlingen, trods den kompleksitet der er forbundet med, at der er risiko for at tage tid vaek
fra patienten, hvis de forinden kontakten ikke har udfyldt skemaet samt gget
indtastningsbyrde osv. Der traeffes beslutning om at udvide skemaet til det skema, der
anvendes pa det basale niveau (dvs. 8 ekstra spgrgsmal, se vedlagte spergeskema). Dernaest
arbejdes der videre med atindhente godkendelse fra Sundhedsdataastyrelsen og fa prioriteret
e@ndringer i KIP-indberetningsfladen. Pa sigt er det hensigten at lade data flyde fra regionernes
journalsystemer via den nationale infrastruktur samt fra de hospicer, der har adgang til disse
regionale systemer. Det medferer ogsd, at RKKP-teamet skal have talt med PRO-projektlederen
i RKKP vedrgrende at fa regionerne til at prioritere at udvide spegrgeskemaet i ePRO-projektet
vedr. specialiseret palliation. Der skal ogsa vaere en lokal implementering, som skal dreftes
naermere.

Basis PROi den basale palliative indsats - gnskes det atdata opsamles i Dansk Palliativ Database, og hvad kraever
detisafaldiforhold til population mm.?
Mogens har i 2022 rettet henvendelse til Jens Winther Jensen, direktgren for RKKP, vedrgrende
om PRO-data pa basalt niveau kan opsamles i en ny database i RKKP. Det afslog Jens/RKKP.
Der blev i stedet opfordret til at overveje om Dansk Palliativ Database kan udvides til at omfatte
palliation pa basalt niveau. Dette vil ifalge RKKP krzaeve, at styregruppen beskriver, hvordan
DPD aktuelt er afgraenset og hvordan den nye population ser ud, hvad vil konsekvensen veere
for at fa data ind i DPD, dvs. udvidelse af population, dataindtastning, styregruppemazessigt,
forer systematisk brug af EORTC-basal PRO til flere henvisninger? hvilke ressourcer skal der
bruges? En analysebeskrivelse ville skulle anvendes i dialog med RKKP’s
ledelse/bestyrelse/ Jens Winther Jensen, for at fa godkendt denne udvidelse, da der er tale om
en omdefinering af databasen.

3. Oplag om rammer for de kliniske kvalitetsdatabaser v/Linnea
Se fremsendte rammepapir inden madet
Punkt udskydes til naeste gang pga. tidspres. | stedet fortsatte dreftelsen af punkt 5 fra dagen
far (se punkt 5).

Eventuelt

e Linnea orienterede om, at RKKP’s direkter den 21. august 2023 har rundsendt en mail til
formaendene vedrgrende, at RKKP rammes af regeringens spareplan, med ambition om at
der skal spares 3 mia. frem til 2030 i administrationen hos kommuner og regioner. Danske
Regioner har indstillet til, at RKKP skal spare 2.7 pct per ar svarende til 2,2 mio hvert ar
frem til 2030. RKKP's bestyrelse har pa et ekstraordinzert mgde den 16. august 2023
besluttet at finde besparelse ved flytning personale til billigere lokaler, fierne manuelt
indberetningssystem pa tre databaser samt at bringe op til 3 databaser til opheri2023.
Derudover var der allerede en strategisk proces i gang i RKKP med at sikre, at der er den
rigtige databaseportefelie, baseret pa ressourcer kontra veerdi for patienterne (dvs. som
erstatning for den prioriteringsproces, der foregik lige inden 2020). Kriterierne for
nedleeggelse af databaser er ”smalt fokus” og/eller ”lavt volumen”. Det vil vaere kriterierne
for begge processer med at bringe databaser til opher. Hvilke databaser det drejer sig om
vil blive meldt ud den 22. sep. 2023. Der vil sa forega hgringsproces med bergrte databaser
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og endelig beslutning om lukning af databaser treeffes den 6. dec. 2023. Se rundsendte
mail.

e Linnea orienterede om, at der er mulighed for, at to styregruppemedlemmer kan komme
med gratis til den Kliniske kvalitetskonference, som afholdes den 30.-31.oktober i Alborg af
RKKP i samarbejde med Dansk Center for Klinisk Sundhedstjenesteforskning (DACS) samt
de Laegevidenskabelige Selskaber (LVS). Se program og tilmelding i rundsendte mail efter
seminaret eller her: https://www.rkkp.dk/om-rkkp/kliniskkvalitet/ . Meld til Mogens hvis
du er interesseret iat deltage i konferencen.

e Evaluering af madet v. alle: Styregruppen er positivt stemt overfor at medes fysisk pa et
lengere mgde engang om aret, og eventuelt gerne midt i landet. Flere i styregruppen
udtrykker, at der iszer for nye medlemmer er behov for at mgdes fysisk en gang imellem.
Det foreslas at holde to-dages seminar hvert andet ar afhaengig af skonomi, og at man
ogsa kan overveje atfa andre opleegsholdere pa seminaret. Ift dagsorden skal
styregruppen vide om der er tale om et beslutningspunkt eller orienteringspunkt.

e  Maiken rundsender refusion af transport

e Maiken og Linnea udsender senere doodle med datoforslag til fremtidige mader

Deltagerliste

Mandag d. 21. august kl. 11 til
tirsdag d. 22. august kl. 13

1. Betinna Rennest (Nord, Hospice) X

2. Birgitte Billow (Sjeelland, Hospice) X

3. Christian Madsen (RKKP) X

4. Helle Tingrupp (Hovedstaden, hospice) X

5. Jette Paerregaard (Hovedstaden, team) X

6. Kirsten drom Larsen (Midt, Hospice) X

7. Linnea Damslund (RKKP) X

8. Lone Jensen (Syd, hospice) X

9. Louise Madsen (fysioterapeut) X

10. Maiken Bang Hansen (RKKP) X

11. Mogens Grgnvold (formand) X

12. Nikolaj Aarge Jensen (Nord, team) X

13. Per Hansen (péargrende) Kun d. 21.

14. Lise Mondrup (Syd, team) X

15. Mette Asbjorn Neergaard (Midt, team) kun d. 21.
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