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Kort om baggrunden:

Aktuelle DMCG-Samling baseret pa DMCG'ernes arsberetninger og arsrapporter er en 'Al-
pha version', en prgvehandling til pejling af, hvorledes fremtidige Samlinger fremadrettet
bedst vil kunne fungere i forhold til form og indhold. Forummet er taenkt som en inter-
kollegial laerende auditering. De auditerede DMCG’er ses som Kong Arthurs “riddere af
det runde bord” til et interkollegialt kvalitetstjek med udgangspunkt i bl.a. DMCG-visio-
nens fire pejlepunkter. Her vil oplagt vaere mange succeser til gensidig laering, men ogsa
udfordringer til identificering og varetagelse.

Samlingerne gnskes samtidig i en fzelles forstdelse af vilkdr og indsatser at optimere dia-
logen mellem de kliniske DMCG’er, RKKP, relevante styrelser, gvrige organisationer pa
kreeftomradet samt Regionerne - dette i et gnske om et fortsat kvalitetslgft af kraeftom-
radet.

Det er ambitionen, at fremtidige Samlinger kommer til at forega for abne dgre med fri
adgang for alle med interesse i varetagelsen af omradet.

Opfelgning pa samlingerne vil foregd ved en efterfglgende direkte dialog med de audite-
rede DMCG'er fulgt af et referat, som ved arets afslutning vil danne grundlag for en sam-
let rsrapport.

Afslutningsvis orienteredes om DMCG.dk’ Forretningsudvalgs henvendelse til Sundheds-

direktgrkredsen om en generel bekymring for det stigende driftstryk afledte udfordringer
for medlemmernes friggrelse til det vigtige DMCG arbejde.
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Auditering 1
DAPROCA, Dansk Prostatacancer Gruppe
Auditgrer: DMG & Paw Jensen

Ved formand MB ggres kort praesentation af DAPROCA og dets udvalg inkl. database sty-
regruppe medlemmer, som er delmangder af hovedgruppen mens alle klinikere i
DAPROCA deltager i og medheefter for de enkelte landsdaekkende kliniske retningslinjer.
Apropos er DAPROCA den fgrste DMCG, som er i mal med opdatering og skabelonom-
leegning af samtlige 19 kliniske retningslinjer.

Som det fremgar af arsberetningen 2020 var arbejdet udfordret af de mange Covid-re-
striktioner, mens arbejdet med at nd helt i mal med retningslinjerne har overskygget
meget andet. Der pagar 8 kliniske protokoller i regi af DAPROCA.

Indsats: Prioritering af DMCG arbejdet og kvalitetsforbedring gnskes generelt prioriteret
hgjere af regionerne - i veegtningen over for det stadigt stigende driftskrav.

COVID-19 afspejler sig i arsrapporten ved et fald i incidens pa samlet 378 patienter
(knapt 10%) i marts og april 2020, som ikke blev indhentet senere pa aret.

Som resultat af en uzendret ikke anbefalet udbredt opportunistisk PSA screening er
incidensen fortsat den hgjeste blandt mandlige kraeftsygdomme (n=4.263).

Indsats: Praktiserende laeger og patientforeningen orienteres Igbende om de landsdaek-
kende retningslinjer pa omradet. Implementering af en ny diagnostisk strategi baseret
p& MR-skanning vil kunne sikre en diagnosticering af en meget mere relevant patientpo-
pulation, men vil samtidig uhensigtsmaessigt kunne gge presset pa en ikke evidensbase-
ret tidlig opsporing.

TNM klassifikation fra LPR3 mangler og klinikerne indberetter ikke konsekvent pa diag-
noseskemaet.
Indsats: RKKP sgger en lgsning med adgang til relevante data fra central kilde.

LABKA-data inkl. den altafggrende PSA kan nu endeligt tilgas - paneer i Region Midtjyl-
land, hvor effektparametrene derfor helt uacceptabelt ikke kan opggres.

Indsats: En laenge efterspurgt Igsning pa Region Midt’s manglende dataopsaetning pa
dette omrade, vil til trods for at have vaere efterlyst "hgjt som lavt” i RM fortsat blive ita-
lesat ved enhver lejlighed.

I forbindelse med monitorering af den landsdaekkende implementering og efter-
folgende kvalitet af den diagnostiske MR-First strategi inkl. malrettede biopsier, vurde-
res det for afggrende, at der i fremtiden kodes for typen af MR-skanning (prostata/bipa-
rametrisk vs. multiparametrisk), MR-skanningens udfald (PIRADS-score 1-5 (hvorpa der
foreligger LPR3-koder)) og antal biopsier pr. procedure.
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Overgang til den nye diagnostiske strategi forventes ud over et kvalitetslgft for patien-
terne samtidig at fore til store besparelser. Begge dele har man oplevet pa Herlev Hospi-
tal. DAPROCA laver gerne kliniske kvalitetsindikatorer pa omradet, men det vil kraeve, at
der som tidligere omtalt kodes relevant.

Indsats: arbejde for udbredelse af viden om og anvendelse af eksisterende koder itale-
saettes gennem det nationale behandlingsfeellesskab. Herudover star etablering af opret-
telse af en Billedbank” & la "Patobank” pa patologiomrddet hgijt pa gnskelisten.

MDT konference aktivitet ifm. diagnosen anvendes med stor regional variation. Pati-
entgruppen er sa stor, at ikke alle vil kunne/skgnnes med behov for at konfereres.
Indsats: det vil ved det naeste retningslinjeinternat blive forsggt beskrevet for hvem og
hvornar MDT-konference vil vaere anbefalelsesvaerdig.

Indikator 1: Bekymrende trend med et stadigt stigende antal (6% pa landsplan) infekti-
onsudlgste indlaaggelser efter prostatabioptering.

Indsats: Antallet af biopsier/procedure forsgges gennem malrettet MR-vejledt teknik
nedsat. Lokale mikrobiologer bgr inddrages i en optimal antibiotisk profylakse. Der bgr
arbejdes for, at den transrektale biopsiadgang pa sigt sendres til steril transperitoneal
adgang.

Indikator 2: P3 landsplan havde 11% af patienter med intraprostatiske tumorer positiv
kirurgisk margin efter radikal prostatektomi. Dette er lavere end de tidligere ar, og stan-
darden (15%) er fortsat opfyldt nationalt, men den regionale variation spaender fra 6%
til 18%.

Indsats: De store regionale variationer bgr lede til refleksioner og interne audits. Betyd-
ningen heraf kan pga. manglende LABKA-data fra Region Midtjylland indtil videre kun
opggres for 4 regioner.

Indikator 3: Pa landsplan havde 40% af patienter med postoperativt paviselige ekstra-
prostatiske tumorer en positiv kirurgisk margin, og standarden (30%) er hverken opfyldt
pa nationalt eller regionalt niveau.

Indsats: Andelen pa 40% ma i forbindelse med en fortsat mere aggressiv kirurgisk be-
handlingsstrategi forventes at afspejle et naturligt niveau og vil i 2021 arsrapporten der-
for udggre den fremtidige standard.

Indikator 4: Frekvensen af genindlaggelse inden for 30 dage efter radikal prostatek-
tomi varierer pa regionsniveau fra 5% til 13% (standard=10%).

Indsats: Kodepraksis for komplikationer gnskes forbedret og en komplikationsscore ba-
seret herpa prioriteret udviklet i RKKP pa projektbasis.

Indikator 5: Pa landsplan ligger antallet af radikalt opererede patienter udskrevet efter
>3 dggns indleeggelse stabilt p@ 3% (standarden <5%).

Indsats: Da den faktiske leengde af de forleengede indlaeggelser og dermed alvorsgrad
af komplikationerne ikke foreligger her, forventes de enkelte afdelinger at forholde sig
hertil samt foretage arsagsopsporing.
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Indikator 6: Datakomplethed (diagnoseskema) var pa landsplan 70%. Indberetningen
har historisk veeret meget lav i Hovedstaden, som igen er lavest i 2020 (21%). Efterle-
velsen af indikatoren har vaeret staerkt varierende for de enkelte afdelinger over tid.
Indsats: Diagnoseskemaet og tilhgrende indikator opretholdes, indtil TNM-stadiet kan
indhentes fra LPR3 og for Region Midtjyllands vedkommende indtil PSA kan indhentes via
LABKA.

Generelt indskraenker kvalitetsindikatorerne sig til kun at daekke den fgrste del af syg-
doms- og behandlingsomradet

Indsats: Der skal med adgang til LABKA-data og sygehusapoteket etableres en raekke
kvalitetsindikatorer til den uhelbredelige del af patientforlgbet samt gennem PRO-data
sikre opfelgning i savel sekundaer- som ikke mindst primaersektoren.

DAPROCA roses generelt for imponerende indsats og resultater.

kodevejledningen findes bedst udviklet i urologisk regi og DAPROCA opfordres til at
kodning af den medicinske- og stralebehandling udbygges og indskeserpes anvendt, hvor
den allerede foreligger.

Der spgrges til om regionale variationer i behandlingstilbud kan skyldes forskellig
anvendelse af MDT-konferencer og kunne man etablere tvaerregionale MDT-konferen-
cer for at optimere faglig sparing? Antallet af prostatakraeft patienter tillader primeert
ikke, at alle kan medtages, der ma prioriteres for at sikre, at de mest komplekse patien-
ter tilgodeses. En udvidet konferencepraksis vil kraeve, at der afsaettes langt mere drifts-
tid hertil. Herudover er det uklart, om der behov for udvidede ledelsesmaessige rammer
eller om udfordringen bunder i det faglige miljg? Arsrapporten kunne godt vaere mere ty-
delig ift., hvad problematikken skyldes - faglig uenighed, kirurgisk proces eller ledelses-
maessige rammer. Det kunne veere fint for ledelsen at vide, hvori problematikken bestar.

Der spgrges til samarbejdet med praksissektoren og om, hvorvidt der er en praksis-
konsulent tilknyttet DAPROCA. Der er ikke aktuelt noget formelt samarbejde og et tidli-
gere vellykket samarbejde matte ophgre, da den praktiserende lsege ikke havde den for-
ngdne tid til dette arbejde. Fremtidig deltagelse bgr oplagt genovervejes.

Der efterlyses handling pa de manglende LABKA-data i Region Midtjylland.

Der opfordres til flere tveergdende kvalitetsindikatorer, hvilket der aktuelt i regi af
DMCG.dk er nedsat et udvalg til sikring af. Palliation er et oplagt emne hertil.

PRO er under savel udbygning i klinikken samt under etablering i kvalitetsdatabasen.
DAPROCA har etableret et forskningsudvalg, hvor til gruppens egne medlemmer sam-
men med personer uden for gruppen kan melde mulige landsdakkende protokoller ind.

En DMCG stemplet protokol opnar erfaringsmaessigt bedre vilkar for funding og rekrutte-
ring.
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Audit 2
Dansk Melanom Gruppe, DMG
Auditgrer: DARENCA & Camilla Qvortrup

Praesentation af DMG ved gruppens formand Lisbeth Rosenkrantz H6Imich.

Det drejer sig om en zldre DMCG/tvaerfagligdatabase etableret i 1986, som i 2013 fik
etableret en klinisk kvalitetsdatabase for alle behandlere af melanom. Siden er der etab-
leret en selvstaendig onkologisk forskningsfokuseret database omhandlende patienter
med metastatisk melanom. Incidensen udggr 2.800 tilfselde arligt og har formentlig ikke
veeret pavirket af COVID. Incidens er stigende, men maske ved at nd et plateau.

Arsberetningen fra DMG FU understreger arets store indsats med kliniske retningslin-
jer, der til trods herfor gar uhyre langsomt. Udfordringerne er, at der er fa ressourceper-
soner, som har haft tid til at udarbejde retningslinjer. Frikgb er ikke en reel mulighed, da
de samme personer indgar som eksperter i det kliniske arbejde, og derfor skrider arbej-
det med opdaterede retningslinjer i den nye DMCG skabelon ikke frem i det tempo, som
kunne gnskes. DMG afkrydsningsskema i forhold til opfyldte punkter i DMCG visionens
handlingsplan indeholder tilsvarende flere "nej'er” end “ja'er”. Dog er en LPR3 kodevej-
ledning pa trapperne. De aktuelle 18 kliniske protokoller afspejler en hgj forskningsakti-
vitet (onkologiske protokoller). En del igangvaerende studier er baseret pa kvalitetsdata-
basen. DMG har to patientreprasentanter i databasens styregruppe. Alt i alt kan man
veere fuldstaendig tryg ved kvaliteten af melanombehandlingen i Danmark. Resultaterne
er gode ogsa ift. udlandet.

Indsats: Prioritering af DMCG arbejdet og kvalitetsforbedring gnskes generelt prioriteret
hgjere af regionerne - i vaegtningen over for det stadigt stigende driftskrav. Der gnskes
generelt en gget sparring i forhold til optimering af arbejdet med de kliniske retningslin-
jer, kliniske indikatorer i databasen, PROM inddragelse og patientstgtteveerktgj.

Danish Metastatic Melanoma Database, DAMMED, er en onkologisk forskningsdata-
base, som i sin nuvaerende form er uden faellesskab med RKKP kvalitetsdatabasen, som
primart omhandler de kirurgiske forlgb og opfglgning, samt indeholder patologi-oplys-
ninger.

Dansk Melanom database, DMD, Arsrapporten 2020 daekker opggrelsesperioden 1.
januar - 31. december 2020. Samlet set er der opgjort data pd 29.299 tumorer, herun-
der bade invasive og in situ melanomer, blandt 28.887 patienter registreret siden 2013.
MDM star selv for at sikre og evt. rykke klinikerne for direkte at taste ind i databasen,
mens data optimalt burde kunne traekkes direkte fra LPR. Et forhold til forbedring og
som derfor bevidst de seneste tre ar er skrevet ind i arsrapporter.

Indsatser: DMD styregruppe efterspgrger en registeropkobling. Det er spild af kliniker-
nes sparsomme og veerdifulde tid at skulle foretage dobbeltregistrering. Landets kvali-
tetsdatabase inkl. indikatorsaettet pd dette sygdomsomrade bgr helt naturligt deekke
hele sygdomsomradet, hvorfor der efterspgrges en dialog og plan for fusion af den kirur-
gisk baserede DMD med den onkologiske DAMMED.
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Arsrapporten 2020 er aktuelt baseret pa seks officielle kvalitetsindikatorer og fem sup-
plerende indikatorer, hvoraf de tre er tidligere officielle kvalitetsindikatorer og to

er nye indikatorer under udvikling. Generelt er indikatoropfyldelsen som vanligt hgj, og
pd tveers af landet er indrapporteringen relativt ensartet. Det er besluttet at nedlaegge
tre indikatorer som officielle malepunkter.

Indikator 1: Daekningsgrad i forhold til Landsregisteret versus Landsregistret for Pato-
logi er medtaget for fgrste gang og ligger pa landsplan og uden betydende regional vari-
ation p3 96%. Kun blandt de forholdsvis fa tumorer, som kun er behandlet i primaersek-
toren er deekningsgraden blot 67%.

Indikator 2: Registreringen af det kliniske tumorstadie, TNM ligger som hidtil meget
hgijt og pa landsplan ligger andelen pa 100% og uden forbedringspotentiale vil indikato-
ren udga fra 2021.

Indsats: Der planlaagges i stedet opggrelse pa klinisk stadium, idet korrekt udfyldt TNM
registrering tillader at flere patienter kan tildeles klinisk stadium.

Indikator 3: Andelen af tumorer, hvor den samlede excisionsafstand er i overensstem-
melse med retningslinjerne er pa landsplan 95% og ret ensartet malopfyldelse overalt i
landet. Der er tale om en flot forbedring.

Indikator 4: Andel af patienter med tumortykkelse >0,8 mm eller med forekomst af ul-
ceration, hvor der er foretaget sentinel lymfeknudebiopsi, ligger pa landsplan pa 85%
mod standarden pa& 80%. Der er som hidtil ret stor variation inden for afdelingerne (77-
91%); mindre inden for regionerne. Men indikatoren er med 77% daekket af konfidensin-
tervallet og dermed opfyldt — dog med mulighed at stile hgjere.

Indsats: Den paviste variation afdelingerne imellem samt arsagsudredning herfor bliver
genstand for diskussion i Styregruppen, kirurgisk udvalg.

Indikator 5: Andelen af invasive tumorer med angivelse af tumortykkelse opfyldes for
samtlige regioner med 100% og ogsa i primaersektoren er der med en malopfyldelsen pa
96% sket flot forbedring. Til trods for, at indikatoren er uden reel forbedringspotentiale,
gnskes den som DMD’s kongeindikator bevaret.

Indikator 6: Andelen af lymfeknudelokalisationer, hvor der er fjernet hgjst tre lymfe-
knuder ligger pa landsplan pd 97%. Standarden opfyldes for samtlige regioner og uden
stor variation.

Man er generelt imponerende over den flotte opfyldelse af indikatorerne. Der spgrges i
denne forbindelse ind til et evt. problem ved den lavere grad heraf for primaersektoren.
Da kun en ganske lille del af patienterne faerdigbehandles i primaersektoren er problemet
reelt meget beskedent, og der er forbedring.

Indsats: Dermatologien i primaersektoren er nu repraesenteret i databasestyregruppen
og vil fremover indgd i &rsrapportens hgrringsproces - tiltag som medvirke til at Igse ud-
fordring.
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Ved audit udtrykkes aergrelse over at DAMMED data ikke er tilgaengelige for DMD. Im-
muntox.dk under DSKO naevnes som et eksempel pa database pd tveers af alle de onko-
logiske afdelinger. Fra DMD naevesat de vigtigste data formentligt vil kunne tilgds fra
LPR.

Kvalitetsdatabasen inkludere ikke indikatorer for deltagelse i MDT konferencer, hvil-
ket heller ikke anses for hverken muligt eller ngdvendigt. Der naevnes tekniske udfor-
dringer med online MDT-konferencer pa tveers af matrikler, som dog generelt fungerer
tilfredsstillende.

Indsats: Tydeligggrelse af, hvilke patienter der bgr vurdereres ved MDT-konference.

Det understreges at kvalitetsarbejdet generelt bgr underbygges af klinisk forskning.
"Forskermaskinen” er imidlertid skyld i en helt uholdbar latenstid i erhvervelse af klini-
ske data. Herudover har "COVID-aret” resulteret i en urimelig kg for dataleverance via
"Forskermaskinen”.

Arsagen til, at sidste DMCG/RKKP Benchmark-studie paviste en ikke ubetydelig forskel i
incidensen regionerne i mellem, kan skyldes, at der er flere dermatologydernumre i
hovedstaden og derfor flere registreringer herfra. Eller der tale om overdiagnostik? I Re-
gionerne Nordjylland og Sjalland med langt mellem dermatologerne synes patienterne
at komme senere til laege.

Indsats: Afklare, hvorvidt forskel i incidensen af “tykke” tumorer i regionerne er et ud-
tryk for et strukturelt problem.

Der efterspgrges effektdata og synlighed af de eksisterende, som er placeret sidst i
kvalitetsindikatorrapportens appendix - de gnskes flyttet frem. Herudover efterlyses va-
lidering af data. Problemet med manglende tid anerkendes, men det kan ggre noget
godt for datakvaliteten, at det er klinikerne selv, som star for indtastningen.

Indsats: Gennem registerdata at male mere pa den kliniske kvalitet af bade kirurgi inkl.
recidiv og opfglgning i gvrigt.
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Tanker om og forventninger til etablering af DMCG-Samling

Erik Jylling: Samlingen illustrerer noget meget velkomment og efterspurgt. Forklaret
ved eksemplet om udfordringen ved det "perfekt blgdkogte ag”: balancen mellem stgr-
relsesforskellige gkologiske- og standardiserede burhgnseaeg. Det nationale kvalitetspro-
gram baseret pa forbedringstankegangen, skal modsat “akkrediteringen the US way” for-
mes dynamisk og teet pa klinikken. Leegerne skal tage ejerskab af bl.a. de otte nationale
mal - skal ses fra politiker, leder, kommuner, patienter. Det er lykkedes godt at tage de
nationale mal ind i regionerne, hvor der arbejdes med forbedring. Beskrivelse af hele pa-
tientforlgbet - "fra vugge til krukke” er ligesom samorganisering af hospitalsvaesnet og
kommunerne uhgrt vigtigt og bgr tage udgangspunkt i data. Patientens stemmme om op-
levelse af kvalitet - hvad betyder noget og giver vaerdi skal sikres. DMCG-Samlingen op-
leves som en flyvegvelse af, hvordan klinikerne tgr “ga i flaesket pa hinanden” og disku-
tere "hvorfor” og om legitimiteten af evt. regionale variationer. Bill Clinton's valg af 5.
'bedste' hjertehospital illustrerede dog klart, at der i oplevelse af kvalitet er flere ting i
spil end 'figures'.

Cai Grau: DMCG-Samlingskonceptet spiller fint sammen med DCCC'’s arbejde for at
skabe forpligtende nationalt samarbejde, der sgrger for at klinikere og forskere arbejder
sammen. DMCG-Samling giver mulighed for at optimere brugen af databaserne samt
fortolkning af de tilhgrende data. Der er fortsat en meget stor forskel DMCGerne imellem
ift. f.eks. antal kliniske forskningsprotokoller. Retningslinjearbejdet er sat godt i sgen og
der efterspgrges bedre sammenhang mellem retningslinjerne og databaserne - i forhold
til bl.a. den geografiske forskellighed. Tilstedevaerelsen af opdaterende retningslinjer er
én ting, mens implementeringen heraf og patientinformationen kan veere en noget anden
sag. Hvorfor ggr vi tingene forskelligt? Der skal sikres den samme hgje kvalitet i hele
DK. Det anbefales at samkgre arsberetninger samt arsrapporter, saledes at der blot er ét
afrapporteringsdokument. Det kan ggre det nemmere at laese pa tveers af sygdomsom-
raderne. Bliv enige om, at DMCG'ernes indsats grundlaaggende er evidensbaseret og der-
med baseret pa forskning og at det i fremtiden vil blive stillet krav om at indga i forsk-
ningsbaseret behandling.

Bo Andreassen Rix: Generelt interesserer Kraeftens Bekaempelse sig meget for
DMCG/RKKP &rsrapporterne, som her laeses systematisk, om end de kan vaere sveere at
laese pa tveers af kraeftsygdommene - en strgmlining vil vaere velkommen. Kraeftens Be-
kampelse tager ved forespgrgsler og forslag til forbedringer pa et omrade direkte kon-
takt til den respektive databaseformand. Dialogen foregar generelt godt, og Kraeftens
Bekampelse har modtaget gode og fyldestggrende svar. Kraeftens Bekaempelse har ak-
tuelt valgt ikke at sidde i styregrupperne som organisation, men hjzelper med at udpege
relevant patientrepraesentation. Kraeftens Bekaempelse vil eventuelt oftere end tilfaeldet
har vaeret - pa baggrund af en konkret vurdering - kunne vaelge at reagere politisk pa
udfaldet af indikatorerne. Kraeftens Bekaempelse har udarbejdet flere rapporter om sund-
hedsdata og her fundet, at der generelt mangler data pa vigtige omrader i patientforlg-
bet. Der savnes en tydeligere sammenhang mellem de kliniske retningslinjer og data-
baseopggrelserne. Kraeftens Bekaampelse er ligeledes meget interesseret i, om man kan
definere nogle tveergdende indikatorer, som gerne indeholder PRO og et patientperspek-
tiv. Generelt kan 3rsrapporterne vaere svaere at laese og ganske umuligt for folk, som
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ikke er vant til at laese denne type opggrelser over behandlingskvalitet. Malet ma vaere,
at rapporternes resultater er tilgeengelige for mange frem for nogle fa, som tilfaeldet er i
dag. Der kan derfor med fordel arbejdes med formidlingen af rapporternes resultater.

Kommentarer

Der anerkendes behov for faelles indikatorer for eksempelvis recidiv og overlevelse, men
det er ngdvendigt at understrege, at DMCG’erne deekker 25 meget forskellige "enkelt”
sygdomme, som ogsa har krav pa et sygdomsspecifikt fokus og rapportering. Det er vig-
tigt at fa “fakta pd@ bordet”.

Tak til Kraeftens Bekeempelse for at leese drsrapporterne. Der eftersgges til gengaeld
feedback fra Danske Regioner, da det er herfra, at fordringen om rapporterne kommer.

Det understreges endnu engang, at det konsekvent stadigt stigende driftskrav ggr det
stadigt sveerere for de klinisk forankrede DMCG'er at sikre kvalitetsudviklingen pa kraeft-
omradet. Varetagelsen heraf bgr prioriteres hgjere og indga som en naturlig del af det
daglige arbejde. DMCG.dk har adresseret Sundhedsdirektgrkredsen omkring udfordrin-
gen.

Standardisering er godt, hvor det giver mening. Den kliniske forskning baeres af ganske
fa. DMCG vil gerne daekke hele sygdomsforigbet herunder, at der tages pulsen pa kreeft i
Danmark - outcome, hvilket bakkes op af Kraeftens Bekaempelse.

Hele kreeftomradet er pionér pa kvalitets- og patientsikkerhedsomradet - alt hvad der i
dag bliver sagt, siges i en pionerand. De nationale mal er helt vaek i arsrapporterne og
arsberetningerne. Det skal vaere muligt for patienterne at vaelge behandlingssted baseret
pa disse. Der foreslds en oversaettelsesopgave ift. patienterne. Det er OK, at der er for-
skellige behandlinger og OK ikke at ville behandles, men der skal vaere transparens.
Kobling mellem forskningen og behandling er afggrende vigtig. I konneks til ledelsessy-
stemet fylder udredningsret langt mere end kvalitetsdatabaser, som reelt er “kronjuve-
lerne”. Endeligt er det uacceptabelt, at data er ukomplette.

Den interkollegiale lzering er afggrende vigtig - Samlingen kan vaeret stedet herfor.

Man skal ikke tro p@ data, man ikke selv har "manipuleret”.
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Audit 3
Dansk Nyrecancer Gruppe, DARENCA
Auditgrer: DAPROCA & Lisbeth Rosenkrantz Hglmich

Arsberetningen gennemgas af DARENCAs formand Lars Lund. Samarbejdet med RKKP
har over tid veeret udfordret af stor udskiftning i RKKP’s del af databasestyregruppen,
som i gvrigt har patientrepraesentation — genganger fra Medicinradets fagudvalg.
Databasen er, som de gvrige Uro-onkologiske kvalitetsdatabaser, oprettet i 2010. I 2018
talte antal registrerede patienter 6.721. Antallet af eksisterede opererende centre anses
for passende. Forholdene er transparente og patienterne behandles, hvor det i forhold til
modalitet giver mest mening. Arsrapporten daekker perioden august —august. Manglende
LPR3 dataleverancer har forarsaget at arsrapporten 2018-19 matte udseettes og aktuelt
publiceres med 2019-2020 data. Kvalitetsindikatorerne er baseret pa udredning og be-
handling - endnu ikke med fokus p& effektmal.

DARENCA har i samarbejde med firmaer lavet film & podcasts, som ligger tilgaengelige
pd Kreeftens Bekampelses hjemmeside. Gruppen har seks Ph.d. projekter. P3 retnings-
linjeomradet er man fortsat ikke i mal med opdateringen i den nye skabelon, mens flere
ligger til administrativ godkendelse i retningslinjesekretariatet.

Indsats: Retningslinjearbejdet. I forhold til DMCG’s handlingsplan 2020-2021 er der
fortsat flere ikke lgste sammenlignet med Igste opgaver.

Indsats: Opfyldelse af DMCG’s handlingsplan 2020-2021

MDT konferencerne fungerer fint og der er tid til at konferere alle patienterne og pa sigt
overvejes indfgrelse af tvaerregionale konferencer, som det aktuelt foregar i Region Midt-
og Nordjylland.

DARENCA databaseformand Astrid Petersen gennemgar systematisk databasens ars-
rapport 2018-20, som har vaeret uden kommentarer i den regionale hgring. LPR3 datale-
verancerne har veeret inkomplette. Patienter med diagnosticeret nyrecancer (population
1) har i nogle regioner udgjort en meget lille population og dataalgoritmer har vist sig
fejlbehaeftede og mattet redefineres.

Indsats: Teknisk omlaegning af databasen.

TNM data har ligeledes grundet manglende eller ikke-klassificerbare stadieindberetnin-
ger til LPR, vist sig uanvendelige.

Indsats: Afdelingerne opfordres til at afsaette de ngdvendige ressourcer i form af perso-
nale og tid, sa alle indberetninger fremover kan blive mere komplette.

Oversigtsskemaet over indikatorerne viser, at der overordnet er en flot opfyldelsesgrad i
forhold til fastsatte standarder og nye saerligt onkologiske kan saettes i stedet.

Indsats: Der arbejdes til den kommende opggrelsesperiode pa at kunne indbygge indi-
katorer, der beskriver den onkologiske/medicinske behandling af nyrecancer.
Standarden (>65%) for anvendelse af laparoskopisk teknik er for hele landet og alle
centre pa Rigshospitalet (38%) vaeret indfriet.
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Indsats: Der har i den anledning veaeret afholdt mini-samling og dialog.

Standarden <5 % reoperationer/komplikationer er opfyldt pa landsplan. Kun Region Ho-
vedstaden opfylder ikke standarden med en andel pa 7%, hvilket betinges af resultatet
pd 10% fra Herlev og Gentofte Hospital.

Indsats: Internt audit p@ Herlev og Gentofte Hospital.

Den observerede 1-3ars overlevelse har varet fint stigende de senere ar og laagger op til
en haevelse af standarden til 90%. Det opererende center i Viborg er i mellemtiden ned-
lagt.

DARENCA's indsats roses. Flot og som udgangspunkt nemt forstaelig rapport. Gruppen er
gennem selv-audits lykkedes at skubbe folk i den rigtige retning - feelles forstaelse for
opgaven og udfordringerne.

Indikatorernes trendkurver afspejler tydeligt, at kvaliteten generelt over tid er havet og
at den regionale variation mindsket.

Den manglende eller ikke-klassificerbare TNM-stadieindberetning forhindrer desvaerre, at
bl.a. overlevelsesdata ikke kan stratificeres pa sygdomsbyrden.

Standarden pd <10% af andelen af patienter med T1a tumorer, som far udfgrt nefrek-
tomi er kun opfyldt af Region Hovedstaden, mens Region Midtjylland har den hgjeste an-
del (21%), drevet af primeert Hospitalsenhed Vest, der har en andel pa 37%.

Indsats: Understgtte at den generelle meget positive udvikling, hvor andelen af patien-
ter med T1a tumorer, som far foretaget nefrektomi.
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Audit 4
Dansk Hoved-halscancer Gruppe, DAHANCA
Aditorer: DAHANCA & Karen-Lise Spindler

DAHANCA'’s styregruppeformand Jens Overgaard repeterede indledningsvist det unikke
DMCG-koncept, som i virkeligheden er naesten 50 ar gammelt og igen overordnet itale-
sat i forbindelse med Kraeftplan II og KOF-rapporten. DAHANCA var blandt pionererne og
den multidisciplineere tilgang har altid vaeret en stor og naturlig del af hoved-halskraeft-
omradet. DAHANCA's virke har vaeret baret af store kliniske trials, som er mundet ud i
over 250 videnskabelige artikler og en raekke internationale metaanalyser gennem ti-
derne. 'La Ronde' helt centralt i prospektiv klinisk forskning star biobanken og den tilhg-
rende kvalitets- og forskningsdatabase, som aktuelt rummer omkring 41.000 patienter.
Gruppen har altid haft et betydeligt og helt afggrende internationalt videnskabeligt base-
ret samarbejde. Arbejdet har vaeret praeget af kontinuitet, som er guld veerd.

HPV-relaterede kraeftsygdomme er i voldsom stigning, hvilket praeger udviklingen i ho-
ved-halskraeftomradet. Der indfgres nye paradigmer med klinisk anvendelse af biomar-
kgrer til sikring af en stgrre anvendelse af individuel behandling.

Med udgangspunkt i Arsberetningen redegjorde DAHANCA formand Jgrgen Johansen
overordnet for den aktuelle organisering pa@ omradet, med seks behandlingscentre med-
inddragende samtlige fem regioner. Incidensen er omkring 1.600 tilfeelde &rligt. MDT-
konferencerne er karakteriseret ved deltagelse af patienter og pargrende, sa eksperterne
kan 'se, lugte og rgre' tumoren on site. Det er traditionelt og omkostningstungt, men har
stor opbakning.

Arsberetningen afspejler, at ogsa pa dette omrade har 2020 stdet i coronavirusens tegn.
En del nye retningslinjer er overfgrt til den nye skabelon, mens andre er sikret opdateret
i den gamle. Der satses pa at kunne tilbyde en ensartet behandling i DK, frem for at se
figurernes udsvings “alpetoppe”. Forskningsmaessigt er der i 2020 udgdet 24 peer re-
viewed artikler med kobling til databasen, ligesom der pagar syv behandlingsprotokoller.
Men netop i forbindelse med dette udviklingsarbejde stgder implementering pa meget in-
terregional bureaukrati, som forhindrer bl.a. DAHANCA i at gennemfgre undersggelserne
og kunne tilbyde patienterne deltagelse i kliniske

undersggelser og udvikling af ny behandlingsmetoder. Der eksisterer simpelthen ikke et
juridisk ‘multidisciplinaert samarbejde’ pa tveers af regionerne, som netop karakteriserer
det medicinsk faglige multidisciplinaere samarbejde. Endeligt er DAHANCAs databasesty-
regruppe og bestyrelse i 2020 udvidet med patientrepraesentation.

Arsrapporten kommenteres af sekretariatsmedarbejder Jesper Grau Eriksen. Den fgrste
arsrapport blev publiceret i 2011. Skabelonen har vaeret justeret af flere omgange og
teeller aktuelt 18 kvalitetsindikatorer. Standarden har for langt hovedparten heraf gen-
nem laengere tid vaeret opfyldt. Til gengaeld er tre nye kvalitetsindikatorer godkendt til
indfgrelse ift. beskrivelse af de vaesentlige omrader: 1) bivirkninger under stralebehand-
ling, 2) behandling ved recidiv og 3) sene bivirkninger i opfglgningsforigbet.
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Indsats: Implementering af nye kvalitetsindikationer.

I den aktuelle drsrapport praesenteres kraeft i skjoldbruskkirtlen separat for de fleste
kvalitetsindikatorer, da denne sygdom adskiller sig noget fra de andre hoved-halskraeft
sygdomme, hvad angar savel naturhistorie som behandling og involverede

afdelinger.

De kliniske data indtastes primaert af kliniker med berigelse fra de centrale registre, hvil-
ket sammen med protokollerne sikrer en Igbende validering af datakvaliteten.
Arsrapporten skrives af DAHANCA selv. Kvalitetsdatabasens indikatorsaet praeges af en
opfattelse af, at resultaterne her helt generelt skal males og vurderes nationalt fremfor
pa regionalt- eller afdelingsniveau. Argumentet herfor er, at en kategorisering af 1.600
cancerpatienter om aret inden for syv sygdomskategorier i fem regioner ville veere van-
skeligt at tolke, og med sa store statistiske variationer, at det ikke giver faglig mening.
Sikringen af ensartede regionale behandlingstilbud og kvaliteten heraf sker gennem kon-
tinuerlig sikring af forlgbstider, diskussion af behandlingsmetoder mellem centrene samt
landsdaekkende kvalitetssikrings-workshops.

Indsats: DAHANCA har en malsaetning om mindst 50% af patienter kommer til at del-
tage i kliniske undersggelser.

Kommentar: at skulle sikre en ensartet behandlingskvalitet i DK, vil vel netop kraeve
monitorering pa center-/regionalt niveau?

Et eksempel er f.eks. den paviste meget udtalte forskel p& den behandlingsforsinkende
forlgbstid efter tandsanering forud for stralebehandling de behandlende centre imellem
(plus tre dage pa Rigshospitalet og i Naestved mod plus ni dage i Aarhus).

Indsats: Nedbringe og harmonisere den regionale ventetid pa tandsanering forud for
stralebehandling.

Seerligt for indikatorsaettet er ligeledes den hgje vaegtning af kraeftpakketidsforigbene.
En monitorering som DMCG’erne oprindeligt blev bedt om at overlade til Sundhedsstyrel-
sen. Tidsforlgbene afspejler, at det tager lidt laengere tid at fa planlagt stralebehandling
frem for den operative behandling. Standarden er >90% og udggr 85% og 72% for hen-
holdsvis kirurgi og stralebehandling.

Indsats: Szerligt tid til strdlebehandling sgges afkortet.

MDT-konference og behandlingsindikation udggr et meget vigtigt patientinvolverende
veerktgj. S& godt som alle (98%) patienter/pargrende deltager pa den fzelles MDT-konfe-
rence.

Effektmalene loco-regional recidiv og overlevelse er meget vigtige kvalitetsindikatorer —
et- og trears-overlevelsen er henholdsvis 97% og 74%.

Stor ros og anderkendelse for DAHANCA'’s fantastiske indsatser gennem artier, der tyde-
ligt baerer frugt for denne patientkategori. Det ses som en stor fordel, at DAHANCA fort-
Isbende kan “rode i egne data”, frem for mange DMCG’ers manglende mulighed herfor
og i stedet kun kan tilgd de nationale indikatorresultater én gang arligt.
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Der efterlystes eksempler pd de hablgse juridiske eksempler, hvilket Jgrgen Johansen vil
sikre.

Vigtigt at Sundhedsdatastyrelsen inviteres med naaste gang.

Michael Borre afslutter med at takke alle deltagerne og anser dagens auditering som
succesfyldt og prgvehandlingen som yderst lzererig.
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