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Ordstyrer:  Mogens Grgnvold
Referent: Maiken Bang Hansen

1. 13.00-13.10 Velkomst og prasentation v/Mogens

Velkommen til ny patient/pargrenderepraesentant: Malene Deele og ny kontaktperson Laerke Stensgaard
Gless (LAEGLE@sundk.dk)

2. 13.10-13.25 Korte orienteringspunkter bl.a. fra SundK v/Maiken

| forbindelse med Arsrapport 2025, er der udsendt fejllister med patienter, der er dede i 2025 som er
registreret i Landspatientregistret pa en specialiseret palliativ enhed men som mangler at blive
indtastet af enheden idatabasen (dvs. i KIP). Deadline for atindberette patienterne til databasen er 13.
februar og data til arsrapporten fryses i starten af marts. Der udsendes snarest fejllister til barne/unge-
enhederne.

Hgring er gennemfgrt vedr. ’Indberetningsvejledning for den specialiserede palliative indsats’ til LPR og
vejledningen er efterfalgende udsendt. Ny version er pa vej med fa revisioner.

Der gives en orientering om status pa elektronisk PRO-dataafprevning. | Region Midtjylland er Klinik for
Lindrende Behandling, Silkeborg og Viborg/Skive (HEM) og Enhed for Lindrende Behandling, AUH klar til
at teste levering af PRO data fra Ambuflex til KIH-databasen (den nationale infrastruktur). For de
enheder i Region Midt, der leverer til infrastrukturen (Viborg/skive og AUH) gar SundK i gang med at
teste, at data kan hentes fra infrastrukturen ind i palliativ database. Generelt anvender teams i Region
Midt og Nord Ambuflex til atindsamle PRO data fra patienterne og i region Syd anvendes ePRO-Syd. Det
forventes at Region Syd snartvil kunne ga i gang med at aflevere PRO data til infrastrukturen pga.
Region Syd er certificerede til det. PRO-PALL skemaet skal dog bygges i ePRO-Syd, men det kan
sandsynligvis ggres forholdsvist hurtigt og SundK er i dialog med Region Syd om dette. | Region
Hovedstaden og Sjeelland anvendes MinSundhedsplatform (MinSP). Det er ved at blive afklaret, hvornar
det er muligt at data kan leveres fra MinSP til den nationale infrastruktur. Lige nu er det kun diabetes
PRO-data der kan leveres fra MinSP til den nationale infrastruktur. Hospicer (med undtagelse af dem i
Region Sjeelland som er pa MinSP) har ikke mulighed for at aflevere PRO besvarelser til den nationale
infrastruktur. Derfor vil de forsat skulle indtaste PRO skemaer i KIP. Det skal alle enheder generelt, hvis
patienten har besvaret pa papir og ikke digitalt.

3. 13.25-13.45 Droftelse og (om muligt) beslutning vedr. af definition af ’specialiseret palliativ
indsats’ v/Mogens

Pa sidste styregruppemede droftede man, hvad der krzaeves for at der er tale om specialiseret palliativ
indsats dvs. hvad er definitionen af specialiseret palliativ indsats. Styregruppen beslutter at nedenstaende
definerer kravene for specialiseret palliativ indsats. Denne definition geelder fra januar 2026. KIP revideres
sa ’tilsyn UDEN tilknytning til den specialiserede palliative enhed’ registreres andet sted i KIP skemaet og
hjeelpetekst med definitionen af specialiseret palliativ indsats revideres i overensstemmelse med
nedenstaende. Tilsyn uden tilknytning kan opgeres i de supplerende analyser i arsrapport2026 men vil
udga fra arsrapportens indikatorer i 2026 rapporten. Mogens og Maiken retter KIP skema og udsender til
godkendelse i styregruppen per mail og derefter revideres KIP skemaet inde i KIP systemet.

Referat - Dansk Palliativ Database - Styregruppemede - 08.01.2026



Der er ydet specialiseret palliativ indsats, ndr falgende er opfyldt:

Specialiseret palliativ indsats er startet ndr folgende er opfyldt:

1) Derer optaget journal ved en af den specialiserede palliative enheds laeger.

2) Patienten er blevet tilknyttet den specialiserede palliative enhed, og der er givet orientering om
tilknytningen

3) Farste kontakt (med journaloptagelse ved en af den specialiserede palliative enheds leeger)
skal finde sted fysisk (medmindre patienten har afsldet et tilbud om fysisk fremmade med henvisning til
patientrettighed om at mdtte aéendre dette til videokonsultation - i s@ fald kan videokonsultation udfert pa
samme dato eller senere end tilbuddet om fysisk fremmade indgd som farste kontakt)

4. 13.45-14.00 Orientering om status pa udvidelse af PRO til basal PRO-skemaet v/Mogens

Dansk Selskab for Palliativ Medicin stetter op og heringen er gennemfert med positivt resultat. Naeste skridt
tilladelse fra Sundhedsdatastyrelsen og byg af skemaet i KIP (indtastningsfladen).

Ved vedtagelse af anvendelse af PRO-PALL skemaet var tanken, at minimum 50% af skemaet skulle veaere
besvaret for at det teeller positivt i de to PRO-indikatorer (dvs. indikator 4 og 6). Denne graense med 50% for
at opfylde diskuteres pa naeste styregruppemade.

PAUSE 15min

5. 14.15-15.45 Diskussion af indsamling om data om tvzerfaglighed via rundsperge om arsvaerk

v/Maiken og Mogens

Styregruppen har tidligere diskuteret en rundsperge til de specialiserede palliative enheder og skrevet
omkring dette per mail. Styregruppen drofter det igen og kommer frem til, at det ikke er en opgave for
databasen men mere oplagt for enten REPHA eller DSPAM

15.45-16.00 Eventuelt v/alle

Det gnskes drgftet pa naeste mede om der skal en repraesentant fra et berneteam med i styregruppen.

Link til videomeade via Microsoft Teams:
Deltag i mgdet nu

Mgde-id: 399 571 265 569 48
Adgangskode: XD33kvoh

Deltagerliste

Navn Titel Rolle Arbejdsplads Deltager

Bettina Rgnnest Hospicechef Styregruppemedlem Hospice Vangen Ja

Birgitte Bulow Hospicechef Styregruppemedlem Svanevig Hospice Ja

Jette Paerregaard Overlaege Styregruppemedlem Bispebjerg Hospital Ja

Karsten Dromph Datamanager Datamanager Dataenheden, SundK ja

Kirsten Larsen Hospicechef Styregruppemedlem Gudena Hospice Ja

Repraesentant for den la

Leerke Stensgaard dataansvarlige

Gless Kvalitetskonsulent myndighed/kontaktperson | Enhed C, SundK

Lise Mondrup Ledende overlaege Styregruppemedlem Sydvestjysk Sygehus Ja

Lone Jensen Hospicechef Styregruppemedlem Sct. Maria Hospice

Louise Madsen Fysioterapeut Styregruppemedlem Regionshospitalet Silkeborg |Ja
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https://teams.microsoft.com/l/meetup-join/19%3ameeting_ZGQ5YTc2MGUtMDYxYi00OThlLWFhMWItZTY1Yzk1MTRkMGYx%40thread.v2/0?context=%7b%22Tid%22%3a%22421c9c18-32c7-4250-84e0-c1626f963b1f%22%2c%22Oid%22%3a%22764d0e4b-bcdf-4cbf-b57b-5f82362f2c96%22%7d

Enhed C, SundK og Ja
Maiken Hansen ph.d. Epidemiolog Bispebjerg hospital
Cand.scient.san.publ, Ja
Mathilde Adsersen ph.d. Ressourceperson Bispebjerg Hospital
Professor, overlaege, Ja
Mette Neergaard ph.d. Styregruppemedlem Aarhus Universitetshospital
Overlaege, professor, Ja
Mogens Grgnvold dr.med. Formand Bispebjerg Hospital
Sjaellands
Universitetshospital,
Nana Gulstad Ledende overlaege Styregruppemedlem Roskilde
Team for Lindrende
Behandling og Hospice
Vangen, Aalborg
Nikolaj Jensen Ledende overlaege Styregruppemedlem Universitetshospital
Per Hansen Pargrenderepraesentant Ja
Peter Sgrensen Legefaglig direktgr | Ledelsesrepraesentant Sygehus Sgnderjylland Ja
Sankt Lukas Hospice, Ja

Signe Hgrllick

Hospicechef

Styregruppemedlem

Udgaende Hospiceteam &
Lukashuset

Steen Nielsen

Psykolog

Styregruppemedlem
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