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Rapportudarbejdelse og bestyrelse

Arsberetningen 2023 for den multidisciplinaere cancergruppe er udarbejdet af:
Navn, titel, arbejdssted, tilhgrsforhold, email:

e Henrik Larsen, Formand for DMCG-PAL, Overlaege, Lindrende Behandling, klinik 4005, Afdeling
for Kraeftbehandling, Rigshospitalet. E-mail: henrik.larsen@regionh.dk

e Mogens Grgnvold, Formand for styregruppen for Dansk Palliativ Database (DPD), Professor,
overlaege, Palliativ Forskningsenhed, Geriatrisk og Palliativ Afdeling, Bispebjerg og Frederiks-
berg Hospital, og Institut for Folkesundhedsvidenskab, Kgbenhavns Universitet. E-mail: Mo-

gens.Groenvold@regionh.dk.

e Lene Jgrgensen, Palliationssygeplejerske, Palliativt Team Vejle, Vejle Sygehus. E-mail: Le-

ne.Joergensen2@rsyd.dk

e Anna Jedzini Ogstrup, akademisk medarbejder, Palliativ Forskningsenhed, Geriatrisk og Pallia-
tiv Afdeling, Bispebjerg og Frederiksberg Hospital. E-mail: anna.jedzini.ogstrup@regionh.dk

(barsel)

DMCG'ens formand: Henrik Larsen, overlaege, Lindrende Behandling, klinik 4005, Afdeling for Kraeft-

behandling, Rigshospitalet.

DMCG'ens bestyrelse 2023:

Navn

Titel

Arbejdssted

Fagligt tilhgrsforhold*

Anders Bonde Jen-
sen

Professor, over-
leege

Kraeftafdelingen, Aarhus
Universitetshospital

Dansk Selskab for Klinisk
Onkologi

Annette Majlund

Musikterapeut

Hospice Sydvestjylland

Birgit Longmose Ja-
cobsen

Klinisk Sygepleje-
specialist/udvik-
lingssygeplejerske

Haematologisk afdeling
Odense Universitetshospi-
tal

Fagligt Selskab for Kraeft-
sygeplejersker

Birgitte Bjgrn Stim-
pel

Hospitalspraest

Bispebjerg-Frederiksberg
Hospital

Praesteforeningen

Bodil Abild Jesper- Overlaege Enhed for lindrende be- Dansk Selskab for Palliativ
sen handling, Aarhus Universi- | Medicin

tetshospital
Henrik Larsen Overlaege Palliativt afsnit, Onkolo- Dansk Selskab for Intern

gisk Klinik, Rigshospitalet

Medicin

Lene Jarlbaek

Overlaege, senior-
forsker

REHPA

Lene Jgrgensen

Palliationssyge-
plejerske

Palliativt Team Vejle, Vejle
Sygehus

Fagligt Selskab for palliati-
onssygeplejersker

Lene Tschemerinsky

Overlaege

SUH Roskilde

Kirurgisk afdeling SUH
Kgge (per 01.04.19)

Dansk Kirurgisk Selskab

DANSKE MULTIDISCIPLINAERE CANCER GRUPPER C(éijg) DMCG.dk



mailto:henrik.larsen@regionh.dk
mailto:Mo-gens.Groenvold@regionh.dk
mailto:Mo-gens.Groenvold@regionh.dk
mailto:Le-ne.Joergensen2@rsyd.dk
mailto:Le-ne.Joergensen2@rsyd.dk
mailto:anna.jedzini.ogstrup@regionh.dk

Bente Mouritzen

Socialradgiver

Palliaitvt team arhus

Dansk Socialradgiverfor-
ening

Brita Jgrgensen

Sygeplejerske
MKS

Enhed for Lindrende Be-
handling, Aarhus Universi-
tetshospital.

Fagligt Selskab for Palliati-
onssygeplejersker

Mette Lemser

Sundhedsfaglig
konsulent

Kraeftens Bekeempelse

Kraeftens Bekeempelse

Mogens Grgnvold

Professor, over-
leege

Palliativ Forskningsen-
hed, Geriatrisk og Palliativ
Afdeling, Bispebjerg Hos-
pital, og Institut for Folke-
sundhedsvidenskab, Kg-
benhavns Universitet

Formand for Dansk Pallia-
tiv Database

Ole Raakjeer

Sognepraest

Sulsted Sogn

Praesteforeningen

Roar Maagaard

Praktiserende
leege og lektor

Skgdstrup Laegepraksis

Dansk Selskab for Almen
Medicin

Olav Ngrgaard

Regionsradsmed-
lem (V), Region
Midt og dyrlaege

Region Midt

Hospice Forum Danmark

Annika von Hey-

Postdoc, PhD,

Afdeling for Kraeftbehand-

Dansk Sundhedspsykolo-

(midlertidigt)

onal Sundhedsforskning,
Syddansk Universitet

mann Psykolog ling, Center for Kraeft og gisk Selskab
Organsygdomme, Rigs-
hospitalet
Ingeborg Farver-Ve- | Psykolog, Medicinsk Afdeling, Vejle | Dansk Sundhedspsykolo-
stergaard post.doc. Sygehus, Institut for Regi- | gisk Selskab

Anne Marie Holm-
gaard Thomsen

Fysioterapeut

-Hospitalsenheden Hor-
sens

Dansk Selskab for Onkolo-
gisk og Palliativ Fysioterapi

*(F.eks. kirurgi/onkologi/patologi/videnskabeligt selskab/ patientforening/region etc.)
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DMCG'ens organisation

Her gnskes et overblik over DMCG'ens undergrupper, udvalg, databasestyregruppe etc. — det angives
hvem der er delmaengder af hvad.
» Angives meget gerne grafisk, der er dog fuld metodefrihed.

» Medlemsnavne kan angives - eksempelvis som note.

DMCG-PAL 2023

Bestyrelse Database-

bestvrelse
Forretningsudvalg

Gruppe for

' Brugerpanel Gruppe for LPR3-kodning
Retnings- . kompetence-
via Kraeftens

linjegruppe
injeerupp Bekaampelse progran?mer
(passiv)

1Medlemmer af DMCG-bestyrelsen 2023 er angivet i forrige afsnit

2Medlemmer af forretningsudvalg 2023:
Henrik Larsen, formand DMCG-PAL; Mogens Grgnvold, formand Dansk Palliativ Database, Lene Jgr-
gensen, Tryghedskassen; Anna Ogstrup, akademisk medarbejder.

3Medlemmer af Dansk Palliativ Databases (DPDs) bestyrelse 2023:

e Mogens Grgnvold, professor, overlaege, dr.med., Palliativ Forskningsenhed, Geriatrisk og Palliativ afd., Bispe-
bjerg og Frederiksberg Hospital og Kgbenhavns Universitet (formand)

e Bettina Rgnnest, hospicechef, Hospice Vangen

e  Birgitte Biilow, hospicechef, Svanevig Hospice

e  Christian Babiarz Madsen, datamanager, Afdeling for Cancer og Cancerscreening, RKKPs Videncenter

e Hans-Jgrgen Lehman, overlaege, Palliativ afdeling, Sjaellands Universitets Hospital, Roskilde (udtradt i 2023)

e Helle Tingrupp, hospicechef, Diakonissestiftelsens Hospice, repraesenterer Gruppen af Ledere ved Hospicer,
Palliative Teams og Palliative Enheder
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e Jette Perregaard, overlaege, Geriatrisk og Palliativ afd., Bispebjerg og Frederiksberg Hospital
e  Kirsten @rum, hospicechef, Gudena Hospice

e Linnea Damslund, kontaktperson og repraesentant for den dataansvarlige myndighed (Region Midtjylland), Af-
deling for Cancer og Cancerscreening, RKKPs Videnscenter

e Lise Mondrup, overlaege, Palliativt Team, Sydvestjysk Sygehus, Esbjerg

e LoneJensen, hospicechef, Sct. Maria Hospice

e Louise Madsen, fysioterapeut, Medicinsk Terapiafsnit og Klinik for Lindrende Behandling. Regionshospitalet Sil-
keborg

e Mai-Britt Guldin, professor, psykolog, REHPA, Odense Universitetshospital og Klinisk Institut, Syddansk Universi-
tet (udtradti 2023)

e Maiken Bang Hansen, Postdoc, databasens epidemiolog, Palliativ Forskningsenhed, Geriatrisk og Palliativ afd.,
Bispebjerg og Frederiksberg Hospital og Afdeling for Cancer og Cancerscreening, RKKPs Videncenter

e Mette Asbjgrn Neergaard, klinisk professor, overlaege, ph.d., Enhed for Lindrende Behandling, Kraeftafdelingen,
Aarhus Universitetshospital

e Nikolaj Aarge Jensen, overlaege, Team for Lindrende Behandling, Aalborg Universitetshospital
e Per Hansen, pargrenderepraesentant

+Medlemmer af retningslinjegruppe 2023:

Anna Ogstrup, akademisk medarbejder (barsel); Gertrud Lampe Dohn, akademisk medarbejder (bar-
sel); Maiken Bang Hansen, akademisk medarbejder; Mathilde Adsersen, akademisk medarbejder;
Leslye Rojas-Concha, akademisk medarbejder.

"Medlemmer af arbejdsgruppe for LPR-kodning 2023:

Lise Mondrup, overlage i det palliative team pa Sydvestjysk Sygehus, Kirsten @rum, hospicechef pa
Gudena hospice (kila@gudenaahospice.dk, Louise Sgllingvraa Madsen, Fysioterapeut pa Medicinsk
Terapiafsnit og Klinik for Lindrende Behandling, Regionshospitalet Silkeborg (loumadse@rm.dk)

Statusbeskrivelse

DMCG.dk og DMCG'erne arbejder aktuelt efter en samlet strategi & handlingsplan for 2023-2025.

Anfar her en kort prosabeskrivelse af DMCG'ens aktiviteter i det forgangne dar (2023) med udgangs-
punkt i, hvad der er sket pa de strategiske indsatsomrdder: landsdaekkende kliniske retningslinjer, kli-
niske kvalitetsdatabaser og tilhgrende kvalitetsudvikling, forskning samt patientinvolvering og eks-
ternt samarbejde.
Beskrivelsen kan eksempelvis bygges op om besvarelse af flg. sp@rgsmal:

1. Hvad har vi vaeret optaget af i 20237

2. Hvad er vores aktuelle hovedproblemstillinger/udfordringer?

3. Hvad er vilykkedes med i 2023?

DMCG-PAL har haft et produktivt ar som vanligt, fortsat udfordret af opdateringer.

Fglgende kliniske retningslinjer er opdateret i 2023:

o Non-farmakologisk forebyggelse af delirium hos patienter 265 ar
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o Behandling af sekundaert lymfgdem hos voksne patienter med kraeft med fokus pa den pallia-
tive fase

o Interventioner, der lindrer psykisk og fglelsesmaessig belastning hos voksne pargrende > 18 ar
til delirgse patienter med uhelbredelig krzeft i palliativ fase

o Interventioner til stgtte til teenagere i alderen 13-17 ar med en kraeftsyg forzaelder i palliativt
forlgb

o Farmakologisk behandling af patienter med delirium

Fglgende retningslinjer er udgivet i 2023:
o Eksistentielle og andelige aspekter i palliativ indsats

o ldentifikation af palliative behov blandt voksne kreeftpatienter med kontakt til specialiserede
palliative enheder

o Klinisk relevante EORTC-scorer for behandling af patienter med kraeft i specialiseret palliativ
indsats

Derudover har vi proces pa en retningslinje om kvalme og behandling heraf. Vi er meget taknemmlige
for den bistand som Retningslinjesekretariatet bistar os med i forhold til denne proces. orventes faer-
digi2024.

En Delfi-proces er i gang for at kunne udarbejde en retningslinje om pargrende jorunal mhp at fa
dette etableret.

DMCG-PAL hjemmesiden er pa nuvaerende tidspunkt dysfunktionel, og skal flyttes over pa en anden
udbyders platform. Det er i en meget langsom proces, idet vores akademiske medarbejder aktuelt er
pa barsel.

Vi holdt som vanligt en velbesggt Arsdag med status pa Dansk Palliativ Databases arsrapport og
DMCG-PAL's retningslinjer. Det primaere fokus var pa kompetenceprogrammerne, som star overfor
en gennemgribende opdatering.

Dansk Palliativ Database

e Arsrapport 2022 omfattede de 10.755 patienter, der blev henvist specialiserede enheder
og dgde i 2022.

e Styregruppen afholdt i august 2023 et to-dages internat, der gavc mulighed for en grundig
diskussion af af de aktuelle og fremtidige planer.

e Den fortsatte drift af en meget stor og komplet database omfattende 42 enheder er en
stor opgave.

e Alle de eksisterende indikatorer vurderes fortsat at veere relevante, hvilket underbygges
af, at de muliggjorde Rigsrevisionens store og vigtige undersggelse.
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Derudover er der en stor opgave med at udbygge indikatorszettet, sa det ogsa inddrager
egentlige resultatindikatorer (eendring i symptomer og problemer malt med PRO-skema) —
dette er uhyre vigtigt og internationalt unikt, men ogsa udfordrende bade metodologisk
og klinisk, hvorfor vi har en meget grundig proces. Forelgbige PRO-baserede indikatorer er
offentliggjort i DPD Arsrapport 2022, og vil fra januar 2024 vises i de regionale afrapporte-
ringssystemer.

Der meget store udfordringer med udvikling og kvalitetssikring af den palliative indsats
udenfor de specialiserede palliative enheder (jf. Rigsrevisionens Beretning fra 2020). Speci-
fikt mangler der data for savel den Igbende, palliative behovsvurdering som for den pallia-
tive indsats. Formanden for databasen (Mogens Grgnvold) har modtaget en bevilling fra
Kraeftens bekampelse til tre arigt projekt der er startet i januar 2023, som skal hjalpe til
at forbedre den Igbende behovsvurdering og skabe nye data herom i primaersektoren
blandt praktiserende laeger og hjemmesygeplejersker i kommunerne.

Rigsrevisionen har udgivet et notat i August 2023 som opfglgning til deres oprindelige rap-
port, der bygger pa data fra DPD. Titlen er ‘Notat om beretning om adgangen til specialise-
ret palliation’ og kan ses her https://rigsrevisionen.dk/Media/638236197525769234/408-
23.pdf. I notatet konkluderer de, at der er sket en reduktion af patienternes ventetid, idet
tallene for 2020 og 2021 er hgjere end 2019 . Arsrapporten 2022 har tal for yderligere ét
ar, og viser, at andelen af patienter, der venter maksimalt 10 dage fra henvisning til mod-
tagelse, i perioden efter Rigsrevisionens undersggelse for 2016-19 (hvor tallet 1a 73-75%)
har ligget lidt hgjere (2020: 76%, 2021: 78% og 2022: 77%), dvs. fortsat betydeligt under
standarden pa 90%.

Vi ser det derfor som et meget vigtigt skridt, at DMCG.DK — efter forslag fra DMCG-PAL — i
2018 etablerede Udvalg for Tveergaende Palliativt Samarbejde (UTPS), der har til formal at
etablere kvalitetsudvikling vedrgrende den palliative indsats tidligere i forlgbet — i samar-
bejde med de sygdomsspecifikke dmcg’er, der har udpeget repraesentanter til udvalget.
(https.//www.dmcg.dk/dmcg-udvalg/udvalg-for-tvarfagligt-palliativt-samarbejde/). Der
afleegges separat rapport fra det Udvalg.

Endelig har Sundhedsdatastyrelsens PRO Sekretariat afsluttet arbejdet i den Nationale, Kli-
niske Koordinationsgruppe vedrgrende palliativ indsats (med Mogens Grgnvold som for-
mand). Gruppen har udarbejdet et nationalt PRO-skema vedrgrende palliative behouv til
anvendelse udenfor den specialiserede, palliative indsats. Dette skema blev i 2022 blevet
testet pa en raekke hospitalsafdelinger og i kommuner og skemaet blev godkendt og anbe-
falet til brug i starten af 2023. Styregruppen for DPD har i 2023 vedtaget at arbejde for fa
dette skema udbredt til det specialiserede niveau.

Aktuelle udfordringer:
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Den st@rste udfording i DPD i 2022 og 2023 har vaeret overgangen fra det gamle indberet-
ningssystem (KMS) til det nye indberetningssystem (KIP). De vaesentligste problemer er
Igst, men der er forsat problemer, der skal Igses. Overgangen til KIP forsinkede udgivelsen
af 2022 arsrapporten fra juni 2023 til november 2023. Det skyldes, at de palliative enheder
ikke kunne indtaste data i perioden mellem nedlukningen af KMS og abningen af KIP, og i
perioder efter dbningen pga. KIP har problemer i opstartsfasen.

Der er desuden et problem med at hospicer (privathospitaler) kan fa deres indtastede data
tilbageleveret og praesenteret efter at Refeld-systemet lukkede ned. Det forventes Igst i
ferste halvar af 2024 med systemet RAB.
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Beskrivelse af aktiviteter iht. DMCG.dK's strategi & handlingsplan
2023-2025

| skemaet herunder ggres ultrakort status pa de malszetninger, der er fastlagt i DMCG.dk's Strategi &
handlingsplan 2023-2025.
Nummereringen afspejler numrene pa de malsatninger, der er angivet i planen.

For uddybning af de enkelte malsaetninger og baggrund se Strategi & handlingsplan 2023-2025.

Seet kryds ved ja eller nej, og tilfgj eventuelt kommentar for at uddybe svaret.
DMCG'er uden databaseaktivitet bedes naturligvis se bort fra de spgrgsmdl, der vedrarer dette.

De mdlsaetninger, der omhandler DMCG.dk eller gvrige parter besvares i et separat dokument, der vil
fremga af den syntese, der udarbejdes over drsberetningerne.
Nummereringen fglger strategien og kan derfor 'hoppe' i nedenstédende.

Mal

Malsztning

Ja

Nej

Kontinuerlig udvikling og opdatering af DMCG-retningslinjer efter bedste evidens

1.2

Er alle DMCG'ens retningslinjer opdaterede sv.t. de revisionsdatoer, DMCG'en har angi-
vet pa forsiden af retningslinjerne?

Kommentar: Der er enkelte retningslinjer, som er i proces, men overskredet ifht. Revisi-
onsdato.

De kliniske retningslinjer implementeres i klinikken, og relevante elementer af retningslin-
jerne monitoreres i de kliniske kvalitetsdatabaser

3.1

Kommunikerer jeres DMCG information om nye eller opdaterede kliniske DMCG-ret-
ningslinjer til de faglige miljger senest 1 uge efter administrativ godkendelse?
Kommentar:

3.2

Dagsordensaetter | nye og/eller opdaterede retningslinjer ved databasens styregruppe-
mgder mhp. drgftelse af monitoreringsforslag anfgrt i retningslinjerne?
Kommentar:

Retningslinjer skal deekke relevante tveergdende sygdomsomrader med hgj grad af samar-
bejde pa tvaers af sundhedsvaesnet

4.2

Bidrager DMCG'en til at identificere og udarbejde tveergdende kliniske retningslinjer?
Kommentar: DMCG-pal indgdr i UTPS (Udvalg for Tveerfagligt Palliativt Samarbejde)
med henblik pa dette.

4.3

Arbejder DMCG'en for, at der afdakkes behov for udarbejdelse af kliniske retningslin-
jer inden for opfglgning samt rehabilitering og palliation med involvering af relevante
faggrupper og de kommunale sundhedstilbud?

Kommentar:

Hgj datakvalitet ved rettidig og korrekt registrering, kodning og validering

Er der i DMCG'en en vedvarende registrering af data, sa disse kan indga i tidstro kvali-
tetsmonitorering og kvalitetsudvikling?
Kommentar:

5.2

Har jeres DMCG en LPR3-kodevejledning svarende til eget sygdomsomrade?
Kommentar: den geeldende er under revidering i et udvalg under Dansk Palliativ Data-
base.
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6. | Indikatorsaettene i de kliniske kvalitetsdatabaser danner solidt grundlag for vidensbaseret
kvalitetsudvikling af hele patientforlgbet
6.1 | Sikrer DMCG'en og databasestyregruppen at dataszettene i de kliniske kraeftdata-
baser afspejler hele patientforlgbet og udvalgte anbefalinger i DMCG-retnings-
linjerne?
Kommentar: Databasen addresserer alene de patienter, som er henvist til specialise-
ret palliativ behandling og fuldt datasaet opnds kun for dem, der er modtaget og kun
for den specialiserede palliative del af forlgbet. DMCG’en arbejder desuden ogsd ar-
mere bredt, bl.a. via UTPS (se punkt 4.2) for palliation i resten af sundhedsvaesenet.
6.2 | Vurderer DMCG'en og databasestyregruppen arligt indikatorsaettene mhp. eventuel
opdatering?
Kommentar:
7. | Datastgttet kvalitetsudvikling i klinikken med nem adgang til tidstro data og udbredt kend-
skab til data
7.2 | Er det jeres vurdering, at alle medlemmer af databasens styregruppe er bekendte
med adgangen til den Igbende afrapportering fra databaserne i de regionale
systemer??
Kommentar:
8. | Afrapportering i arsrapporter har fokus pa successer og forbedringspotentialer
8.1 | Har | en kort sammenfatning (one-pager) i arsrapporten, der angiver de vigtigste
succeser og udfordringer i det forgange ar?
Kommentar:
9. | Data auditeres og der ivaerksaettes forbedringsinitiativer pa udvalgte omrader
9.3 | Auditerer | jeres resultater i den kliniske database mindst én gang arligt i database-
styregruppen?
Kommentar:
9.4 | Er der i databasestyregruppen i det forgangne ar identificeret og iveerksat relevante
forbedringsinitiativer?
Hvis ja, hvilke?
10. | Overblik over igangvaerende kliniske interventionsstudier via offentlig portal
10.2 | Er det almindelig praksis i DMCG'en at synligggre nye og igangvaerende protokoller
via kontakt til protokoller@cancer.dk mhp. oversigt pa DCCC's hjemmeside
https://www.dccc.dk/kliniske-protokoller/??
Kommentar:
10.3 | Sikrer DMCG'en at jeres forkortelse indgar i protokol-titlen?
Kommentar:
11. | Patienter tilbydes deltagelse i kliniske forsgg
11.1 | Gor jeres DMCG en aktiv indsats for, at der er protokoller til flest mulige patienter?
Kommentar: Hovedparten af patienterne i specialiseret palliativ indsats kan ikke del-
tage i forskningsprotokoller.
11.2 | Arbejder DMCG'en for national tilgeengelighed af protokollerne?
Kommentar:
12. | Kvalitetsdata omsaettes til forskning til gavn for patienterne

1 https://www.rkkp.dk/resultater/Regioner/

2 Region Midt-ansatte skal tilga linket via Edge-browseren (det kan ikke &bnes via Chrome i RM).
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12.1 | Har DMCG'en i det forgangne ar bidraget til at skaffe evidens fra real world/fase IV
undersggelser af dansk kraeftbehandling via kreeftdatabaserne?
Kommentar:
12.2 | Har | i det forgangne ar arbejdet for, at der skaffes evidens fra effekt af opfglgning?
Kommentar:
15. | Patientinvolvering pa organisatorisk niveau
15.3 | Er der patientrepraesentation i
a. jeres databasestyregruppe?
b. i DMCG-bestyrelsen?
Kommentar: | DMCG-bestyrelsen er Kraftens bekaempelse og Hospice Forum Dan-
mark taenkt som patient- og pargrenderepraesentation. | Databasestyregruppen er
det en pdrgrende udpeget af Kraeftens Bekaempelse, og yderligere en er under udpeg-
ning fra en anden sygdomsorganisation.
15.4 | Har DMCG'en i det forgangne ar forholdt sig til systematisk, organisatorisk patient-
involvering?
Kommentar:
16. | Vigtige behandlingsvalg traeffes i samarbejde mellem sundhedspersonale og patienten
16.3 | Har | i jeres DMCG arbejdet pa at identificere, udvikle og implementere beslutnings-
stpttevaerktgjer i relevante beslutningssituationer?
Kommentar:
17. | Aktiv anvendelse af Patient Reported Outcomes (PRO) i kreeftforlgbet og implementering i
de kliniske kvalitetsdatabaser
17.3 | Har DMCG'en i det forgangne ar arbejdet pa udvikling af relevante, evidensbaserede
PRO til anvendelse i kreeftforlgbet?
Kommentar: Ud over at databasen har haft PRO siden 2010 og fra 2022 ogsa offentl-
liggr data for aendring i PRO over tid, har DMICG’ens og databasens formaend veeret
aktive i Sundhedsdatastyrelsens udvikling af det nye, faelles nationale PRO Palliation,
der er godkendt i 2023, og som forventes at kunne forbedre den tvaersektorielle kom-
munikation (se naermere ovenfor)
19. | De Multidisciplinzere Team konferencer (MDT) videreudvikles
19.2 | Arbejder jeres DMCG gennem site-visits og gensidig leering for en ensartet
konferenceform pa nationalt niveau?
Kommentar:
20. | MDT-konferencer kvalitetssikres - lokalt og nationalt
20.2 | Har jeres DMCG udfeerdiget en vejledning for kvalitetssikring af MDT-konferencerne?
Vejledningerne skal bl.a. adressere deltagerkreds fra de ngdvendige specialer,
relevante patientgrupper og auditering.
Kommentar: Vi deltager ikke i MDT-konferencer systematisk
20.3 | Arbejder jeres DMCG pa, gennem de kliniske retningslinjer at sikre de ngdvendige
specialers/faggruppers deltagelse ved konferencerne?
Kommentar: Vi deltager ikke i MDT-konferencer systematisk
20.4 | Arbejder jeres DMCG pa, gennem de kliniske retningslinjer at definere hvilke patient-
grupper, der altid bgr fremlaegges pa MDT-konferencerne for behandlingsbeslutning?
Kommentar: Vi deltager ikke i MDT-konferencer systematisk
20.5 | Arbejder jeres DMCG for regelmaessig stikprgvebaseret auditering af de lokale MDT-
konferencer ifht. om behandlingsbeslutninger er i overensstemmelse med gaeldende

DANSKE MULTIDISCIPLINAERE CANCER GRUPPER ééijg’ DMCG.dk
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retningslinjer?
Kommentar: Vi deltager ikke i MDT-konferencer systematisk

20.6

Arbejder jeres DMCG for auditering ved de lokale MDT-konferencer ift. behandlings-
beslutning ved et uventet patientforlgb, sdsom uventet tidligt recidiv efter kurativt
intenderet behandling?

Kommentar: Vi deltager ikke i MDT-konferencer systematisk

20.7

Koder jeres lokale MDT-konference til LPR?
Kommentar: Vi deltager ikke i MDT-konferencer systematisk

20.9

Monitoreres det i kvalitetsdatabasen, hvorvidt DMCG'ens relevante patienter tages
med pa MDT-konference?
Kommentar: Vi deltager ikke i MDT-konferencer systematisk

23. | Konstruktive samarbejdsrelationer
23.3 | Arbejder |i jeres DMCG for styrkede samarbejdsrelationer med alle parter
involveret i hele patientforlgbet?
Kommentar: Igennem UTPS arbejder vi for stgrst mulig sammenheaeng for patienten i
hele forlgbet.
24. | Relevant tvaerfagligt samarbejde
24.1 | Arbejder | i jeres DMCG for udbygning af organisationens tvaerfaglige kompetencer?
Kommentar: i DMICG-PALs bestyrelse indgdr samtlige faggrupper, der er relevante for
patientforlgbet (dette har veeret tilfeeldet siden etablering).
24.2 | Arbejder | i DMCG'en for en relevant tvaerfaglig repreaesentation?
Kommentar:
24.3 | Understgtter jeres DMCG etablering af relevante tveerfaglige samarbejdsformer?
Kommentar:
25. | Kvalitetssikring af hele kraftforlgbet pa tvaers af sektorer
25.1 | Arbejder jeres DMCG for et relevant tvaersektorielt fokus?
Kommentar: Igennem UTPS arbejder vi for at styrke palliationen uden for det speciali-
serede omradde.
25.5 | Understgtter jeres DMCG i samarbejde med DMCG.dk og primaersektoren opfglgning

i forhold til:

a. sygdomstilbagefald

b. rehabilitering

c. palliation

Kommentar: Rehabilitering kan indgda som et behov for palliative patienter og bade
for rehabilitering og palliation samarbejder vi med primaersektoren

DANSKE MULTIDISCIPLINAERE CANCER GRUPPER C(éijg) DMCG.dk
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Forskningsaktiviteter mv.i 2023

Forskningsaktiviteter defineres som aktiviteter initieret af DMCG'en, herunder protokoller, projekter
og peer reviewede publikationer affilieret med DMCG'en.

Indseet antal i tabellen og angiv @gvrige oplysninger under de relevante overskrifter.
Den aktivitet der gnskes angivet, er kun igangveerende aktivitet.

Igangveerende aktiviteter i 2023 Antal
Protokoller 0
Projekter baseret pa DMCG'en 4

Peer reviewede artikler med kobling til DMCG'en 5

Protokoller
Nye og igangvaerende protokoller som DMCG'erne tilbyder danske patienter syngliggjort via DCCC
https://www.dccc.dk/kliniske-protokoller/ 3

Projekter baseret pa kvalitetsdatabasen

e Improving the implementation of patient-reported outcomes (PROs) in specialized palliative care
via electronic administration (ePRO) and best practice guidelines. Projektet fokuserer pa at
fremme og evaluere et skift fra papirversioner til elektroniske spgrgeskemaer, der er fuldt inte-
greret i de elektroniske patientjournaler, fremmer og understgtter der kliniske anvendelse af PRO
data, og som muligggr elektronisk overfgrsel af data til databasen.

e Adgang til specialiseret, palliativ indsats: Et flerarigt projekt, der udgar fra databasens sekretariat,
hvorfra der er publiceret en ph.d.-afhandling og tre artikler, og en reekke yderligere projekter rela-
teret til ulighed i adgang er undervejs.

e Patient-rapporterede outcomes ved pabegyndelsen af specialiseret palliativ indsats og ved opfglg-
ning. Et flerarigt projekt, der udgar fra databasens sekretariat, hvorfra der er publiceret en ph.d.-
afhandling og tre artikler og en raekke yderligere delprojekter er undervejs.

e ‘The impact of bereavement on siblings and other family members.’ Et flerarigt registerprojekt i
samarbejde med Syddansk Universitet og Icahn School of Medicine at Mount Sinai, New York,
USA.

Data er konkret udleveret fra DPD i 2023 til felgende forskningsprojekter:

e Symptomer og problemer i den basale og specialiserede palliative indsat. Anvendes i forsk-
ningsprojekt. Ansgger: Cecilie Lindstrom Egholm, OUH - REHPA, Videncenter for Rehabilitering
og Palliation

3 OBS igen: Region Midt-ansatte skal tilga linket via Edge browser
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Mundtlige praesentationer

Hansen MB. Smerteforekomst hos patienter i den specialiserede, palliative indsats: Hvad ved
vi fra Dansk Palliativ Database? Fyraftensmgde om palliation pa Bispebjerg hospital. Maj 2023.
Groenvold M. Patient-rapporterede oplysninger om palliative behov: Hvorfor indsamle disse
oplysninger? Hvilke behov rapporterer patienterne? Fyraftensmgde om palliation pa Bispe-
bjerg hospital. Februar 2023.

Grgnvold M, Hansen MB. Nyt fra Dansk Palliativ Database. DMCG-PAL Arsmgde, Vejle,
13.03.23.

Grgnvold M. Hvad er rettidig palliation og systematisk palliativ behovsvurdering? Oplaeg ved
webinar arrangeret af Sundhedsdatastyrelsen, 15.05.2023.

Grgnvold M. Palliation — en indflyvning. Danish Comprehensive Cancer Center (DCCC) Work-
shop om Real World Data. Kgbenhavn 1.11.2023

Grgnvold M. Dansk Palliativ Database Arsrapport 2022. Sundhedsfagligt R&d for Palliativ Be-
handling i Region Hovedstaden. 08.12.23.

M. Grgnvold. Palliativ stgtte i patientforlgb. Pancreasnetvaerket, Herlev Hospital, 17.11.23
Grgnvold M. Oversigt over PRO-indsatser i palliation og deres udfordringer i Danmark. Mini-
konference om Lindring af kraeftpatienters psykosociale og eksistentielle/andelige smerter.
Klinisk Institut og Institut for Sundhedstjenesteforskning pa SDU, 21.11.2023

Grgnvold M. Palliation — en indflyvning. Danish Comprehensive Cancer Center (DCCC) Work-
shop om Real World Data. Kgbenhavn 1.11.2023

Grgnvold M, Hygum A. Den manglende systematiske palliative behovsvurdering:

Hvad er problemet og hvordan Igser vi det? Oplaeg ved webinar arrangeret af Veelg Klogt.
22.11.23.

Posters

DANSKE MULTIDISCIPLINAERE CANCER GRUPPER éé‘:% DMCG.dk

Hansen MB et al. Fewer referrals to specialized palliative care during the COVID-19 pandemic
and reduced screening for palliative care needs. Danske Kraftforskningsdage august 2023,
Odense.

Adsersen M et al. The health care professional’s perception of EORTC QLQ-C15-PAL in spe-
cialist palliative care -Results from a national survey. Danske Kraeftforskningsdage, august
2023, Odense.

Leslye Rojas-Concha. ‘Symptoms and Problems Reported by Patients with Non-cancer Dis-
eases through Open-ended Questions in Specialist Palliative Care’. 18th World Congress of
the European Association for Palliative Care, Rotterdam, Juni 2023.

Adsersen M et al. The health care professional’s perception of EORTC QLQ-C15-PAL in spe-
cialist palliative care -Results from a national survey. 18th World Congress of the European
Association for Palliative Care, Rotterdam, Juni 2023.

Chelliah T et al. Symptom burden and quality of life in patients with pancreatic cancer at
admission to specialized palliative care. 18th World Congress of the European Association
for Palliative Care, Rotterdam, Juni 2023.
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Peer reviewede artikler med kobling til DMCG'en

Andet

Rojas-Concha L, Hansen MB, Adsersen M, Petersen MA, Groenvold M. Implementation of clin-
ical guidelines in specialized palliative care-results from a national improvement project: A na-
tional register-based study. Palliat Med. 2023 2023; 37: 749-759. doi:
10.1177/02692163231155977. PMID: 36872567.

Adsersen M, Thygesen LC, Kristiansen M, Hansen MB, Neergaard MA, Petersen MA, Groen-
vold M. Higher overall admittance of immigrants to specialised palliative care in Denmark: a
nationwide register-based study of 99,624 patients with cancer. Support Care Cancer.
2023;31(2):132. doi: 10.1007/s00520-023-07597-7. PMID: 36695904.

Adsersen M, Thygesen LC, Neergaard MA, Sjggren P, Mondrup L, Nissen JS, Clausen LM,
Groenvold M. Higher Admittance to Specialized Palliative Care for Patients with High Educa-
tion and Income: A Nationwide Register-Based Study. J Palliat Med. 2023;26(1):57-66. doi:
10.1089/jpm.2022.0087. PMID: 36130182.

Rojas-Concha L, Hansen MB, Petersen MA, Groenvold M. Symptoms of advanced cancer in
palliative medicine: a longitudinal study. BMJ Support Palliat Care 2023 13(e2): e415-e427.
PMID: 34162585

Hansen MB, Groenvold M, Adsersen M, Jensen H, Ibfelt EH, Petersen MA, Neergaard MA,
Mgller H, Olesen TB. Palliative care need screening and specialised referrals fell during the
COVID-19 pandemic: a nationwide register-based study. BMJ Support Palliat Care. 2023 Apr
25:spcare-2023-004324. doi: 10.1136/spcare-2023-004324. Epub ahead of print. PMID:
37098445.

Hansen MB, Adsersen M. Grgnvold M. Dansk Palliativ Database, Arsrapport 2022. November
2023.

Hansen MB, Adsersen M, Biilow B, Nielsen B, Lehman HJ, Tingrupp H, Paerregaard J, Nissen JS,
Bakker J, Damslund L, Mondrup L, Madsen L, Guldin MB, Neergaard MA, Jensen NA, Hansen P,
Sjogren P, Feveile T, Grgnvold M. Dansk Palliativ Database: Ingen fremgang i adgang til specia-
liseret palliativ indsats. Ugeskr Laeger 2024 Feb 2.

Rigsrevisionen. Notat om beretning om adgangen til specialiseret palliation. August 2023.
Hentet d. 25. januar pa https://rigsrevisionen.dk/Media/638236197525769234/408-23.pdf.
Grgnvold M. Palliationsprofessor: Skru op for livshjzelpen i stedet for aktiv dgdshjzelp. Altin-
get, 3.11.2023.

Omtale/interviews i aviser og andre medier

DANSKE MULTIDISCIPLINAERE CANCER GRUPPER C(éijg) DMCG.dk

DR.DK. Det har veeret galt i flere ar: Patienter dgr, mens de er pa venteliste til hospice.
11.12.23. Samme dag interview med M. Grgnvold i flere omgange pa DR P4.

Grgnvold, Wilroth A. Palliation bgr gives til alle med behov. Zldre Sagens Hjertesager (Pod-
cast). Nov. 2023.
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Plan for 2024: planlagte aktiviteter

Anfar her en kort prosabeskrivelse af DMCG'ens planlagte aktiviteter i det kommende Gr med ud-
gangspunkt i, hvad der er sket pad de strategiske indsatsomrader som indgadr i 2023-25 strategien.:.

Evidensbaseret beslutningsstgtte og national konsensus
Datastgttet kvalitetsudvikling

Ny viden gennem forskning

Patientperspektiv

Evidensbaseret ensartet udredning

Samarbejde pa tvaers af discipliner, fag og sektorer

Databasedrift og klinisk kvalitetsudvikling

Udarbejdelse af Arsrapport 2023 til udgivelse i juni 2024.

Styregruppen forseetter processen med at udvikle nye PRO-baserede indikatorer, hvor malet er at
ga fra 'supplerende indikatorer’ til egentlige indikatorer omhandlende symptomlindring i den fgr-
ste periode af den specialiserede palliative indsats.

Styregruppen vil arbejde for at skifte fra PRO skemaet EORTC QLQ-C15-PAL, der har vaeret brugt
hidtil, til det nye, nationale PRO Palliation skema udviklet til primaer- og sekundaersektorerne, der
bestar af EORTC QLQ-C15-PAL og yderligere 8 nye spgrgsmal. Dette

Fortsat samarbejde med RKKP og regioner omkring effektivisering af data-flow, sa faerre data skal
indtastes, og ePRO data integreres i elektronisk patientjournal. Nogle specialiserede palliative en-
heder (pa Bispebjerg Hospital, pa Vejle Sygehus og pa Sjallands Universitetshospital i Roskilde) er
gaet i gang med at anvende ePRO (via MinSundhedsplatform og MitSygehus), sa patientsvar pa
EORTC QLQ-C15-PAL overfgres direkte fra patintens telefon/tablet/computer til de reginale it-sy-
stemer. Naeste skridt er at udbrede ePRO til flere specialiserede enheder. Desuden arbejdes der
forsat pa at fa KIP/EORTC data fgrt over i databasen fra de regionale it-systemer.

RKKP er ved at feerdigggre fgrste del af et stort arbejde med at udarbejde nye indikatorer der be-
lyser det palliative tiloud i Danmark mere detaljeret end det hidtil har vaeret muligt (antal og type
af kontakter). Indikatorerne kgrer snart ud i de regionale afrapporteringssystemer, og vil blive va-
lideret i det kommende ar.

Der arbejdes pa at ggre det muligt for hospicer at se indrapporterede data og indikatorvisning i
systemet RAB

Arbejdsgruppe har pabegyndt arbejdet med at lave en kodemanual/vejledning til landspatientre-
gistret (LPR3) for den specialiserede palliative indsats. Dette vil bl.a. hjeelpe til at belyse tveerfag-
ligheden i den palliative indsats pa sigt.

Andet:

Eksempelvis mgder eller arrangementer.

Medlemmer/formand fra Styregruppe og DMCG har medvirket i en lang raekke arrangementer/webi-
narer/podcast, m.v., der handler om at forbedre den palliative indsats.
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