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DMCG-PAL og Dansk Palliativ Database bliver til

°

+ 2006 - 2010
° Ansegning om midler til at etablere en national paIIiativ « Database abner for indtastning_ Samme ar dannes en
database. Hovedformalet var et monitorere kvaliteten af den koordinationsgruppe for uddannelse, der skal lave
specialiserede palliative indsats og sikre samme (hgje) kvalitet kompetenceprogrammer for faggrupper indenfor palliativ indsats

pa tveers af enheder. Sekundaert formal var forskning.
- Database bestyrelsen udvides (16 personer): Hver region
2007 repraesenteret ved hospice & palliativt team

+ Bevilling fra Sundhedsministeriet pa 1 million kr. til at o
palliativ database

2007-2008

DMCG-PAL

« Styregruppe (14 personer) dannes og afholder 9 mgadsg

« Litteraturgennemgang

* Opleeg om database sendes i hgring Koordinations

Dansk Koordinations
i gruppe for
- 2009 Palliativ Gikiske gruppe for
Database uddannelse

. . o retningslinjer
+ Nationalt haringsmgde, revision. Database godkendt a

+ Etablering af DMCG-PAL (med bestyrelse og forretning
og en koordinationsgruppe for kliniske retningslinjer.

Driftstilskud fra Danske Regioner til databasen og DM(

'REGION

Maiken Bang Hansen



Bispebjerg Hospital

Mogens Granvold ?

DPD styregruppe

17 medlemmer

o

D M CG 'PAL beSty I"9|Se i Jetepzrregoard  Bigite Blow

Helle Tingrupp

19 medlemmer som repraesenterer
* Dansk Selskab for Klinisk Onkologi
* Fagligt Selskab for Kraeftsygeplejersker

|
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* Formand for arbejdet med kliniske retningslinjer Hospice Palliative teams Hospice Palliative teams
. Dansk Selskab for Palliativ Medicin Region Hovedstaden Region Hovedstaden E:aij;: Ezlrl:nd Eff&inﬁiﬁgfﬂd
Neeraar

® Dansk Selskab for Intern Medicin Lone Jensen Lise Mondrup Larsen
* REHPA, Videncenter for Rehabilitering og Palliation ~3 2
* Fagligt Selskab for palliationssygeplejersker

* Dansk Kirurgisk Selskab

* Dansk Socialradgiverforening

-

. Hospice Palliative teams Hospice I Palliative teams
° Dansk PSVkO'ngO rening Region Syd Region Syd Region Midt Region Midt

* Fagligt Selskab for Palliationssygeplejersker Betiing Kenriest

Nikolaj Aarge Jensen  pqai-Britt Guldin Louise Madsen
* Kreeftens Bekaeempelse
*  Formand for Dansk Palliativ Database

. ¥ s . N
o Praesteforeni ngen Hospice Palliative teams

@
* Praesteforeningen -

.. Region Nord Region Nord Psykolo Fysioterapeut
* Dansk Selskab for Almen Medicin . . M:fkengﬂang C:Ffsﬁan';abm

. Per Hansen
«  Hospice Forum Danmark tinnea Damslund  ansen Madsen

e Dansk Selskab for Onkologisk og Palliativ Fysioterapi s\ m a s

Kontaktperson Epidemioclog
[RKKP) [RKKP) Datamanager [RKKP)

Pirgrende




Bispebjerg Hospital UNIVERSITY OF

COPENHAGEN
DMCG-PAL udgivelser fra 2010 til 2022

°

Behandling af sekundaert lymfgdem 6 Kompetenceprogrammer

e Smertebehandling med staerke .
opioider

12 arsrapporter fra DPD

Sygeplejersker (2012)

* Social- og sundhedsassistenter (2012)

Depression hhv. screening og

behandling (2 i alt)
e Behandling af cancer relateret fatigue * Socialradgivere (2014)

hhv. farmakologisk og non- e Behandling af dgdsrallen
farmakologisk behandling (3 i alt)

20 Kliniske retningslinjer

* Fysioterapeuter (2013)

*  Preester (2016)

Palliati deri
alliativ sedering + Ergoterapeuter (2016)

*  Farmakologisk behandling af e Stgtte til voksne pargrende
obstipation

) o Stgtte til teenager pargrende
e Dyspng hhv. farmakologisk og non-

farmakologisk behandling (2 i alt)

Tidlig sorgstatte til forebyggelse af
vedvarende sorglidelse hos pargrende

o Delirium hhv. forebyggelse, screening og efterlevende

for, farmakologisk og non-
farmakologisk behandling (4 i alt)

Eksistentiel og andelig omsorg (pa vej)

REGION

Maiken Bang Hansen



KMS dataskema for Dansk Palliativ Database DF

Bispebjerg Hospital
Opdateret den 01.06.2021
Vejledning L N .
* Spergsmal 1-6 udfyldes for alle patienter, der er henvist til specialiserede, palliative funktioner,
« Spergsmdl 7 udfyldes for alle patienter, der ikke har modtaget palliativ indsats .
* De resterende ;pﬂrgsmél udfyldes for alle patienter, der har haft mindst en behandlingsmaessig kontakt

med den specialiserede, paliiative funktion.

(skal ikke tastes)

1. CPR-nr.: 2. Patient navn
Henvisning
3. Henvist fra:

O A.Egen l=ge

O B. Praktiserende speciallzge

Data i Dansk Palliativ Database

4. Diagnose (hvis fiere diagnoser, angiv da den diagnose, der formodes at have varet mest livstruende):
A. Kraeft:

Al Mundhule og svalg
A2 Spiserer

A3 Mavesak
A4. Tyndtarm

43 enheder
Data om R

(24 palliative enheder/teams, 19 hospicer) Kan EORTC
° v Al o S CIPAL
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Bispebjerg Hospital UNIVERSITY OF b
COPENHAGEN @

Patienter i Dansk Palliativ Database

- Data pa patienter henvist til palliative enheder/teams og hospice fra 1. januar
2010 til midt 2022 (ca. 130.000 patienter med ca. 190.000 forlgb)

* 12021 91% med kreeft og 9% andre diagnoser (steget fra 2% siden 2010)

* 50% meend og 50% kvinder N 12000

11000
2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

3

10000 3
3

9000
8000

97
7000 o 2

97
6000
2
5000 55
Year

« 70 ar i gennemsnit, maks. 109 ar

@ Cancer (%) B Non-cancer (%)
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Maiken Bang Hansen



REGION

Bispebjerg Hospital

Kvalitetsindikatorer i databasen

Indikator

Indikator 1: Henviste patienter, der ikke dar eller nar at blive
for darlige inden de far kontakt med specialiseret palliativ
indsats

Indikator 2: Modtagne patienter, der har deres farste
behandlingskontakt senest 10 dage efter modtagelse af
henvisning

Indikator 3: Dgde patienter, der har veeret i kontakt med
specialiseret palliativ enhed/team/hospice

Indikator 4: Modtagne patienter, der har udfyldt EORTC
screeningsskema

Indikator 5: Modtagne patienter, der har veeret droftet pa
tveerfaglig konference

Indikator 6: Modtagne patienter, der har udfyldt opfalgende
EORTC screeningsskema

UNIVERSITY OF

COPENHAGEN @

°

Indikatoropfyldelse darligere for patienter
med andre diagnoser end kraeft

2021

81%

Type
Proces

Proces

Proces
Proces
Proces

Proces

Format
Andel

Andel

Andel

Andel

Andel

Andel

Standard
>80 %

290 %

235 %

250 %

>80 %

Ikke fastsat

Maiken Bang Hansen

78%

47%

58%

72%

27%




Bispebjel‘g HOSpita| Indikator 1. Proportion of eligible patients

referred, who were admitted Indikator 2. Proportion waiting maximally 10
100 days
C J— 100
[e] u 60 -""."---,.-"'--..-"'_-_-—. &0 i
% &0 -
40 %
40
= ™ 0 20
indikatoropfyldelse : :
2010 2011 2012 2013 2014 2015 201 2017 2018 2019 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

— CEMCET == = NOMCENCET e Standard Aksetitel

for andre diagnoser e
end kraeft

Indikator 3A and 3B. Proportion of patients with Indikator 4. Proportion completing the EORTC
cancer and non-cancer, who obtained contact QLQ-C15-PAL instrument at admission
with specialised palliative care 100
100 80
&0 &0 -
60 a -
% e
a0 e -
20 - 20 -
0 e em em oem oem oem em em e em e e = - - - 0
2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019
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Indikator 5. Proportion discussed at a
multidisciplinary conference
100
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40 - —

0
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REGION

Bispebjerg Hospital

Udvikling af nye resultatindikatorer i databasen

UNIVERSITY OF

COPENHAGEN @

°

* Andel med forbedring i symptom/problem/livskvalitets-niveau fra start af
palliativ indsats til 1-4 uger efter

Taeller

Smertereduktion 820
Reduktion i dyspng 447
Reduktion i spvnlgshed 648
Reduktion i appetitlgshed 667
Reduktion i forstoppelse 591
Reduktion i traethed 810
Reduktion i kvalme 349
Forbedring i fglelsesmaessig

funktion 597
Forbedring i fysisk funktion 596
Forbedring i livskvalitet 739
Forbedring i samlet

symptomscore 1081

Naevner

1403
1211
1174
1413
1022
1763

471

1063
1655
1594

1849

Indikatorvaerdi (andel med

reduktion/forbedring i
symptomscore)

58%
37%
55%
47%
58%
46%
74%

56%
36%
46%

58%

Nedre 95 % ClI

@vre 95 % ClI
56% 61%
34% 40%
52% 58%
45% 50%
55% 61%
44% 48%
70% 78%
53% 59%
34% 38%
44% 49%
56% 61%

Maiken Bang Hansen
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Udvikling af aktivitetsindikatorer

- Udvikling af indikator 3: ‘D@de patienter, der har haft kontakt med en
specialiseret, palliativ funktion’

- Sigter mod samlet opgarelse (som hidtil) OG opdeling i type kontakt dvs.
dade patienter, der har:

a) Veeret indlagt i en specialiseret, palliativ funktion

b) Haft hjemmebesgg af en specialiseret, palliativ funktion

c) Haft ambulant kontakt med en specialiseret, palliativ funktion

d) Haft tilsyn fra en specialiseret, palliativ funktion imens de var indlagt pa ikke-
palliative sygehusafdeling

Kraever data fra Landspatientregistret (LPR3), da vi kun har fgrste palliative kontakt
fra hver palliativ enhed i databasen

REGION

Maiken Bang Hansen



Bispebjerg Hospital UNIVERSITY OF '@
COPENHAGEN @
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Forskning baseret pa data fra databasen

- Beskrivelse af databasens indhold og indikatorer i en dansk og en international artikel

« Ulighed i_adgang til specialiseret palliativ indsats (Mathilde Adsersens arbejde). En ph.d. og tre publikationer samt to mere pa
vej

«  Symptomer og problemer ved start af palliativ indsats blandt kreeftpatienter (Maiken Bang Hansens arbejde). En ph.d. og fire
publikationer.

« Andel kreeftpatienter, der rapporterer ‘ekstra’ symptomer/problemer i fritekst efter de 15 symptomer pa EORTC QLQ-C15-PAL
og typen der hyppigst angives (Leslye Concha Rojas arbejde). En ph.d. og fire publikationer.

« Kvalmeudvikling de farste uger af specialiseret palliativ indsats (Maiken Bang Hansen). Planlzegges tilsvarende artikler for
andre symptomer.

+ Jubileeumsartikel for databasen: Udvikling i indikatoropfyldelse de farste 10 ar af databasen. Artikel pa vej

+  Symptomer og problemer ved start af palliativ indsats og udviklingen de fgrste uger af palliativ indsats blandt patienter med
andre diagnoser end kreeft. Pa vej

«  /AEndringer i palliativ databases indikatoropfyldelse under Covid-19 pandemien og om sociogkonomiske faktorer betydning for
om der er sket en aendring fra far til under pandemien. Pa vej

« Anvendt i en raekke andre forskningsprojekter igennem arene

REGION

Maiken Bang Hansen



UNIVERSITY OF COPENHAGEN

DPD’s resultater forte til undersggelse udfort af

Rigsrevisionen

- Konstaterede manglende forbedring trods
pavisning af problem i databasen:

* De ca. 20% ikke modtagne

* Overskridelse af ventetid

* Stor uafhaengig analyse af DPD data 2016-
19 og yderligere data indsamlet af
Rigsrevisionen.

* Konklusion:

Regionerne har ikke i tilstraekkelig grad
sikret, at patienter ved behov har adgang til
specialiseret palliation.

Rigsrevisionen, 2020

Kort fortalt

Adgangen til specialiseret palliation

Konklusion

Regionerne har ikke i tilstraekkelig grad sikret. at patienter ved behov har adgang til specialiseret palliation.

Konsekvensen kan vzere, at patienter ikke lindres optimalt
mod livets afslutning, hvilket forringer deres sidste levetid
og lzgger en unedig byrde pa de pirerende.

Vaesentligste resultater af undersogelsen

= Patienter med livstruende sygdomme far ikke syste-
matisk identificeret deres behov for palliation, og der
er risiko for, at patienter med behov ikke henvises til
speoialiseret palliation.

Mange henviste patienter nar ikke at blive modtaget,
inden de bliver for darlige eller der, og mange af de
patienter, der nar at blive modtaget, venter for l&enge
pa specialiseret palliation.

Baggrund og formal med undersagelsen

I 2018 dede ca. 39.500 danskere af en livstruende sygdom.
Sundheds- og Lldreministeriet antager, at en stor del af de
patienter, der dar af et forlab med livstruende sygdom, fx
krzft, hjerte- eller lungesygdom, vil have haft behov for
palliation.

Formalet med undersegelsen er at vurdere, om regionerne
sikrer, at patienter ved behov har adgang til specialiseret
palliation. Det er patientens behov, og ikke hvilken bagved-
liggende sygdom patienten har, der ber afgere, om patien-
ten har adgang.

Andel patienter, der modtages, inden de der eller bliver for
ddrlige, fordelt pd regioner i 2019

o0%

Region Region Ragon Region Ragion
Norgjyland  Midtylland  Syddenmark  Hovedstaden  Simlland

I Patienter medkrasft [ Patisnter med andre sysdomme sndkrsft — Mal

Undersegelsen tager udgangspunkt i forlebet, fra patien-
tens behov for palliation identificeres, til patienten bliver
modtaget i en specialiseret palliativ enhed p4 hospitalet
eller pi et hospice.

Undersegelsen baserer sig pa, at den palliative indsats ber
pabegyndes tidligt ved at identificere patientens behov, s
den enkelte patient sikres optimal lindring. Nir patientens
behov er identificeret, skal det vare klart, hvilke kriterier
der skal vare opfyldt, for patienten kan henvises og efter-
folgende visiteres til specialiseret palliation, si det si vidt
muligt undgis, at patienten henvises forgeves. Det skal til-
strabes, at patienter, der er henvist og visiteret til speciali-
seret palliation, modtages i en specialiseret enhed pa hospi-
talet eller p4 et hospice uden lang ventetid.

Statsrevisorerne udtaler

"Det er utilfredsstillende, at regionerne ikke har sikret, at
patienter med behov har adgang til specialiseret palliation.
Det betyder desvarre, at ikke alle patienter, som er uafven-
deligt deende, far den bedste smertelindring. Der er behov
for, at regionerne pa en mere systematisk og ensartet made
identificerer patienternes behov og yder optimal smertelin-
dring ved livstruende sygdomme”.

Andel patienter, der modtages inden for 10 dage, fordelt pd
regioner i 2019

100%

Ragion Region

jon g Region
Norylland  Midtylland ~ Syddanmark  Hovedstaden  Simlland

M Patienter med kr=ft [l Patienter med andre sygdomme end krasft — Mal

Lzns hela rapporten pa www rigsravisionan dk. Kontakt Rigsravisionsns
pressechef Lisbeth Serensen pa tif. 33 92 86 06/Is@rigsrevisionen.dk
eller Statsrevisorernes sekretariatschef Gitte Korff pa tif. 33 37 50 86/
gitta korff@ft.dk for ydarligera information.

FOLKETINGET FOLKETINGET
STATSREVISORERNE RIGSREVISIONEN




Bispebjerg og Frederiksberg Hospital

Hvad ved vi om udbuddet af palliativ indsats i det gvrige
sundhedsvasen?

EEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEE

Rigsrevisionen 2020 om indsatsen udenfor &% GEE :
specialistniveauet:

‘Patienter med livstruende sygdomme far ikke
systematisk identificeret deres behov for palliation’

August 2020

nnnnnnnnn

Ingen nationale data for udbuddet af palliativ
i n d S atS ls'\:egc:;ﬁzgrgi palliation

Gentagen, systematisk behovsafdaekning er nadvendig for at identificere
patienter med behov for palliativ indsats, sa de kan fa rette hjeelp og evt.
wderehenwses og for at modeke uligheden i adgang til spemahseret iIndsats |
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Specialiseret palliativ indsats (SPI) i de sidste

o . Dansk Palliat
to leveay for kreeftpatienter iopp) - 02
100¢ Arsrapport 2021
Aldrig SPI (53%
Iom e DMcG-paL

47%

Endnu ikke SPI (47%)

Diagnose avanceret

cancer. forventet Hospice start median 18 dage fgr dad
overlevelse 3r Palliative teams/enheder median 51 dage for dad




Krydspres pa den specialiserede

palliative indsats (SPI)
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Bispebjerg og Frederiksberg Hospital

DMCG.DK’s Udvalg for Tvaerfagligt Palliativt Samarbejde
(UTPS)(etableret med stotte fra DCCC 2018)

Udvalget skal etablere et K
formaliseret samarbejde
m e I | e m D M C G - PA L/ D P D O g OM DCCC NATIONALE FORSKNINGSCENTRE PROJEKTER & NETVAERK S@G STATTE KLINISKE PROTOKOLLER

POPULARVIDENSKABELIGE FOREDRAG DANSKE KRAFTFORSKNINGSDAGE NYHEDER KALENDER

DMCG,er, der Omfatter Sével ::’r:::‘*:mmspmn Si?lgnl\illn(?é ,saetterfokus pa den palliative indsats pa tvaers
forskning som AN 180 T 1
kvalitetsudvikling i den ClEL AR AN B
palliative indsats | \ v SN - o
Kreeftforlgbet

https://www.dmcg.dk/dmcg-
udvalg/udvalg-for-tvarfagligt-palliativt-
samarbejde/
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https://www.dmcg.dk/dmcg-udvalg/udvalg-for-tvarfagligt-palliativt-samarbejde/

Bispebjerg og Frederiksberg Hospital

Langsigtede mal for UTPS

Opbygge nationale data om palliativ behovsvurdering og tilhgrende

palliativ indsats, som kan indga i bade de sygdomsspecifikke DMCG’ers
databaser og | Dansk Palliativ Database

Pilot-projekt under forberedelse i RKKP (startet 2021)

Udvikling og implementering af kliniske retningslinjer for tidlig palliativ
indsats i hele det danske sundhedsvaesen (i farste omgang med vaegt pa
hospitalssektoren)

UTPS’s arbejdsgruppe for udvikling af en retningslinje for palliativ behovsafdaekning
og tilhgrende palliativ indsats (stgttet af RKKP, startet 2021)
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Bispebjerg og Frederiksberg Hospital

PRO Palliation spagrgeskemaet
» Udviklet af en klinisk koordinationsgruppe nedsat af
Sundhedsdatastyrelsens PRO Sekretariat 2020-2021

* Til kraeft, hjerte-, lunge- og nyresygdomme i primaer- og
sekundaersektor

 Testes og evalueres 2021-2022

 Herefter stillingtagen til national implementering

https://pro-danmark.dk/da/omraader/palliation
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https://pro-danmark.dk/da/omraader/palliation

Bispebjerg og Frederiksberg Hospital

REGION

Projektet ‘Forbedring af implementering af
patient-rapporterede oplysninger (PRO) i
specialiseret palliativ indsats via ‘ePRO’ og
best practice anbefalinger’

Finansieret af Kreeftens Bekaempelse



Bispebjerg og Frederiksberg Hospital

Formal
At understgtte videre implementering af PRO i specialiseret palliativ indsats:

1. Udvikle best practice guideline (hvordan gores det bedst) ud fra
detaljerede analyser af forbedringsprojektet, interviews med patienter og
professionelle samt litteraturen

2. Implementere ePRO

Muliggare gentagen brug af PRO-skema gennem hele forlgbet, ogsa
hjemmefra

Integrere PRO med patientjournalsystemerne i de fem regioner (fx SP)
Muliggare automatisk levering af data til DPD

3. Male pa effekten af 1 + 2 pa brug af PRO (far/efter
spgrgeskemaundersggelse

all
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Bispebjerg og Frederiksberg Hospital

Perspektiver (1)

1. Projektet har bidraget til at fa forudsatningerne pa plads:

Best practice guideline

ePRO
Ude hos patienterne (MinSP)

Inde pa hospital (lander i SP), hvortil det ogsa skal kunne komme pa andre mader,
dvs. fra ppairskema eller ved direkte indtastning af personale

Praesentation af data i SP (per skema og over tid)

Aflevere data til DPD (ellers dobbeltindtastning)
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Bispebjerg og Frederiksberg Hospital

Perspektiver (2)

2. Dernaest mulighed for at finde ud af, hvordan ePRO bedst kan bidrage til
og bruges i den videre udvikling af den specialiserede palliative indsats,
hvor til der er mange forventninger, fx

Mange kontakter gennem lang tid (ideal om tidlig start af palliativ indsats)?
Modtage flere patienter?

Starst mulig indsats og statte i hjemmet — telemedicin?

Optimal brug af SP — kan PRO-data bearbejdes og praesenteres for klinikerne,
sa de giver starre indsigt og er mere effektive at arbejde med?
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