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Forord

Kvaliteten af de sundhedsfaglige indsatser pa kraeftomrddet har afgerende betydning for
patienternes overlevelse, livskvalitet, risikoen for komplikationer og senfelger samt for deres
oplevelse af sygdomsforlgbet. Kvalitetsbrist medferer store og ungdvendige omkostninger
for patienterne og sundhedsvassenet. Det er derfor vigtigt at kunne faelge kvaliteten i de
sundhedsfaglige indsatser, herunder om malene for indsatsen bliver ndet, og om patienterne
oplever sammenhasng i forlebene.

Denne temarapport om kvalitet i kraeftrehabilitering og palliativ indsats er udarbejdet som en
del af Kraeftens Bekaeampelses indsats 'Viden om kvalitet i kreeftpatientforlab’.

Temarapporten belyser, hvilke tilgange til kvalitet i kreeftpatientforlabet, der anvendes hos
de akterer i sundhedsvassenet, som henviser til eller udferer rehabilitering og palliativ indsats.
Derudover undersager rapporten, hvordan kvalitet defineres i forbindelse med rehabilitering
og palliative indsatser, hvilke data der opsamles i denne del af kraeftforlgbet, samt hvilken
viden om kvalitet i rehabilitering og palliative indsatser der er tilgaengelig for offentligheden.
Endelig diskuteres det, hvilke muligheder der er for at forbedre opfalgningen pa kvalitet i
kraeftrehabilitering og palliative indsatser.

Et overblik over undersagelsens resultater for hele kraeftpatientforlabet, dvs. fra symptom-
praesentation og diagnostik, over behandling af kraeft og opfelgning pa behandlingen til re-
habilitering og palliativ indsats, findes i overblikket "Bedre brug af data for bedre liv med
kraeft” udgivet i september 2020.

Rapporten er udarbejdet af Ditte Maria Bjerno Nielsen og Lone Bilde med sparring fra Lisbeth

Heeg-Jensen, Linda Aagaard Thomsen, Seren Worsge Laursen, Hanne Badtcher, Camilla Keller
og Bolette Danckert fra Kraeftens Bekaampelse.
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Sammenfatning

Denne rapport er udarbejdet som en del af Kraeftens Bekaeampelses indsats om viden om kva-
litet i kreeftpatientforlegb — fra symptompraesentation til diagnostik af kraeft, over behandling
og opfelgning, til rehabilitering og eventuelt palliativ indsats. Rapporten fokuserer specifikt
pa den del af kraeftpatientforlabet, der vedrerer rehabilitering og palliativ indsats.

Bedre viden om kvalitet for et bedre liv med kraeft

Uden kendskab til kvalitet i hele kraeftpatientforlgbet vides ikke, hvorvidt malene for kraeft-
indsatserne nas, om indsatserne er de rigtige, om de er sikre for patienten, og hvor meget
sundhed der fas for de penge, som investeres i kraeftpatientforlab.

For de fagpersoner og organisationer, der er involveret i kraeftpatientforlgb, kan en bedre
viden om kvalitet give viden om, hvor i kraeftpatientforlgbet der er behov for forbedringer.
De kan ogsa bruge den til at generere hypoteser om, hvorfor f.eks. overlevelsen og den hel-
bredsrelaterede livskvalitet efter en kraeftsygdom eventuelt andrer sig. For kraeftpatienter,
deres pargrende og nationale myndigheder kan viden om kvalitet give et indblik i, om lovgiv-
ningen og malene for kraeftomradet overholdes, om der er sammenhaeng i forlebene, og om
hvordan forskellige leverandarer af ydelserne i forbindelse med kraeft praesterer.

Det er velkendt, at aktiv brug af data og synlighed om resultater er drivende for kvalitetsud-
vikling og effektivitet pad sundhedsomradet. Der er derfor store potentialer i at skabe synlig-
hed og anvende danske sundhedsdata bedre til kvalitetsudvikling samt i at finde effektive
veje til at opsamle nye data, der er relevante for en bedre opfelgning pa kvaliteten af indsat-
serne.

Formal med rapporten

Formalet med denne rapport er at afdeekke definitioner pa kvalitet i kraeftrehabilitering og
palliativ indsats, hvilke data der opsamles i kreeftpatientforlgbet og anvendelsen af disse data
i kvalitetsopfelgning samt offentligt tilgaengelig viden om kvalitet. Desuden er det formalet
at identificere muligheder for en bedre anvendelse af data og en bedre kvalitetsopfaelgning
af rehabiliterings- og palliative indsatser i forbindelse med kraeft.

Afdaekningen er baseret pa en gennemgang af litteratur pd omradet samt interviews med
relevante fagpersoner. | det felgende gennemgas hovedresultaterne og rapportens anbefa-
linger.

Overlap mellem indsatser og mange aktaerer giver udfordringer

Rehabilitering er en malrettet og tidsbestemt samarbejdsproces mellem en borger, parerende
og fagfolk, som bestdr af en raekke indsatser. Det kan eksempelvis veere fysisk eller kognitiv
genoptraening, ernaeringsvejledning, rygestopkursus og/eller psykosocial statte (1). Der kan
tilbydes rehabilitering — herunder bade genoptraening og handtering af senfelger — under
eller efter endt sygehusbehandling, eller der kan veaere tale om en rehabiliteringsindsats i for-
bindelse med behandling og lindring af senfelger efter kraeft, som kan opsta lang tid efter den
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initiale kraeftbehandling. For nogle kraeftpatienter kan der saettes ind med “prae-habilitering”,
allerede nar diagnosen er stillet, og inden behandlingen padbegyndes. | Danmark varetages en
begraenset del af kraeftrehabilitering pd sygehus og i almen praksis, mens den overvejende
del af kraeftrehabilitering varetages af kommunerne.

Palliative indsatser er tvaerfaglige og har til formal at lindre symptomer og problemer forbun-
det med livstruende sygdom af bade fysisk, psykisk, social og eksistentiel/dndelig karakter.
Der skelnes mellem basal palliativ indsats og specialiseret palliativ indsats (1). Sundhedspro-
fessionelle, som yder basal palliativ indsats, har ikke palliation som hovedopgave. Basal pallia-
tion kan varetages af hjemmeplejen, almen praksis eller f.eks. en medicinsk afdeling. Sund-
hedsprofessionelle, der yder specialiseret palliativ indsats, har palliation som hovedopgave,
og er tilknyttet udkerende palliative enheder, palliative afdelinger pa sygehus eller hospice.

Bade rehabiliteringsindsatser og palliative indsatser har forskellige henvisningsveje, men der
er samtidig store overlap mellem indsatserne. Dette overlap er bade indholdsmaessigt, orga-
nisatorisk og tidsmaessigt, idet en borger f.eks. kan have behov for palliative indsatser sidele-
bende med et rehabiliteringsforlgb. Figur Tillustrerer, hvilke aktgrer der er involveret i rehabi-
literings- og palliative indsatser.

Kommune
Prze-habilitering [m[m] Handtering af
u [m] senfalger og avrig

Hospital

E oo rehabilitering
Genoptraning J__I [-] 4}.

E ooo
Basal palliativ indsats I | I

Pras-habilitering

Almen praksis
|| : ||

Héandtering af
senfelger og evrig
rehabilitering

Genoptrasning

Handtering af
senfelger og evrig

HOSpice rehabilitering

Specialiseret palliativ
indsats

Basal palliativ

Basal palliativ indsats .
indsats

Specialiseret palliativ
indsats

Figur 1. Oversigt over akterer involveret i rehabilitering og palliative indsatser. Grafik: Dorte
Kayser, OTW.
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Savel maling som monitorering af kvalitet i patientforleb med rehabilitering og palliative ind-
satser er udfordret af, at der er tale om tvaerfaglige, tvaersektorielle og individuelt tilpassede
indsatser. P4 tvaers af akterer og indsatser kan der veere forskellige traditioner for dataop-
samling, forskellige henvisningskriterier samt et langt tidsspand for, hvornar indsatserne kan
foregd for den enkelte patient.

Meget begraenset viden om kvaliteten af indsatserne

Indtrykket fra unders@gelsen er, at viden om kvaliteten i rehabilitering efter kraeft er meget
begraenset. Der mangler ensartede data, indikatorer og standarder for at kunne felge op pa
indsatserne pa tvaers af organisatoriske enheder. Dette geelder bAde med hensyn til den fag-
lige kvalitet, den organisatoriske kvalitet og den patientoplevede kvalitet. Den offentligt til-
gaengelige viden om kvaliteten af indsatserne er fragmenteret og begraenset til enkelte eva-
lueringer.

Flere kommmuner har ivaerksat kvalitetsudviklingstiltag med udvikling af retningslinjer og fag-
lige standarder, systematiske behovsvurderinger, maling af den faglige effekt, f.eks. med hen-
syn til selvrapporteret livskvalitet. Imidlertid er der tale om lokale kvalitetsudviklingstiltag ba-
seret pad data, der er lokalt defineret, forankret og indtastet. Det betyder, at data ikke kan
indgd i sammenligninger af indsatser fra forskellige leveranderer og i det tveersektorielle sam-
arbejde. Derfor er en systematisk opfelgning pa kvaliteten pa tvaers af forskellige organisa-
toriske enheder desvaerre endnu ikke realistisk.

| offentligt tilgaengelige rapporter baseret pd Dansk Palliativ Database findes der viden om
kvalitet i palliative indsatser for sd vidt angar de specialiserede palliative indsatser, der foregar
pa sygehuse, hospices og i de palliative teams. Kvaliteten af de basale palliative indsatser, der
foregdr pa sygehuse, i kommuner og almen praksis, findes der ingen systematisk viden om pa
landsplan.

Sundhedsstyrelsen anbefaler, at registreringer af rehabilitering og palliative indsatser i forbin-
delse med kraeft sker ensartet pa tvaers af kommuner og regioner, sdledes, at der er mulighed
for at fa feelles viden pd omradet. Det ber ifalge Sundhedsstyrelsen ske ved at indberette til
- 0g anvende - nationale databaser i det omfang, de eksisterer. Dette kan muliggere sam-
menligninger mellem forskellige dele af landet, og dermed skabe grobund for videndeling og
ensretning af kvaliteten pa tveers af landet. Status er, at der kun findes én landsdaekkende
klinisk kvalitetsdatabase, som daekker den specialiserede palliative indsats - Dansk Palliativ
Database (2). Af de @vrige 28 kliniske kvalitetsdatabaser pa kreeftomradet er der ingen, der
falger kvaliteten af rehabiliteringsindsatserne og de basale palliative indsatser.

Figur 2 illustrerer hvad der findes af offentligt tilgaengelig viden om hhv. organisatorisk, klinisk

og patientoplevet kvalitet inden for rehabiliterings- og palliative indsatser i forbindelse med
kreeft.
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Figur 2. Oversigt over offentligt tilgeengelig viden om hhv. organisatorisk, faglig og patient-
oplevet kvalitet inden for rehabiliterings- og palliative indsatser i forbindelse med kreeft pa
nationalt niveau. Grafik: Dorte Kayser, OTW.

Forudsaetninger for bedre viden om kvalitet

En forudsaetning for bedre viden om kvaliteten af rehabilitering og basale palliative indsatser
er, at der skabes konsensus om en national kvalitetsmonitorering med hensyn til mal, maling,
data og standarder.

Desuden ber der findes veje til automatisk overfarsel af data fra regionerne til kommmunerne
om borgere i kraeftforlgb f.eks. kraeftpatientens diagnose, prognose og behandlingsforlab.
Der bar ogsa findes veje til opsamling og overfersel af data om behovsvurdering og rehabili-
teringsindsatser for den kraeftramte borger fra kommunerne til nationale databaser. Det
samme geelder den basale palliation. Eksempelvis kan Faelles Sprog lll vaere en vej til mere
viden om kvalitet i rehabilitering og basale palliative indsatser i forbindelse med kraeft.

Samtidig er der behov for at statte kommunernes lokale kvalitetsudvikling gennem datadre-
vet forbedringsarbejde pa kreeftomradet. Nogle kommuner - men langt fra alle - er allerede i
gang med at indhente erfaringer med at implementere lokale forbedringsmodeller og syste-
matiske behovsvurderings- og kvalitetsopfalgningsveaerktajer. Det er vigtigt, at denne viden
deles, og at flere erfaringer indhentes i alle kommuner.
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Mange nye initiativer

Undersagelsen peger pa, at der i de seneste ar er iveerksat en lang raekke initiativer pa lands-
plan, der kan give bedre og mere sammenhangende forlgb i forbindelse med rehabilitering
og palliative indsatser efter kraeft. For eksempel er de gnskede indsatser beskrevet i de nati-
onale kraeftplaner, i kraeeftpakkeforleb og i forlebsprogrammet for rehabilitering og palliation
i forbindelse med kraeft. Der peges ogsa i disse pd behovet for monitorering af indsatserne.
Sundhedsstyrelsen har angivet, at der som minimum ber opnas viden om, hvorvidt de kraeft-
patienter, der kunne have gavn af rehabilitering eller palliative indsatser, ogsa far et tilbud om
det. Desuden ber der opnds viden om, hvorvidt kraeftpatienter far en afklarende samtale, en
behovsvurdering, og om de gennemfearer tilbuddet.

Samtidig er Feelles Sprog Il som dokumentationsmetode ved at blive implementeret pa tvaers
af kommunerne, hvilket kan understatte en ensartet registreringspraksis. P4 sigt kan det veere
med til at facilitere national kvalitetsopfelgning af rehabiliterings- og basale palliative indsat-
ser.

Kraeftens Bekaempelses anbefalinger
Pa basis af vidensafdaekningen anbefaler Kraeftens Bekaempelse falgende:

e At der sker en national forankring af opfalgning pa kvaliteten af rehabilitering og pal-
liative indsatser i forbindelse med kraeft med henblik pd at understatte og lebende
felge op pad nationale malsaetninger. Den nationale forankring skal bidrage til, at der
skabes et faelles samlet overblik til gavn for bade klinikere, fagprofessionelle, admini-
stratorer samt patienter og parerende.

e At der opnas national konsensus om
o Behovsafdaekning af hele kraeftpopulationen, henvisningskriterier og opgave-
placering pa tveers af organisationer for rehabilitering og palliative indsatser,
herunder ogsa for sd vidt angar senfalger efter kraeft.
o Faglige standarder for rehabilitering og palliative indsatser forankret i sygehus-
regi, almen praksis og i kommunalt regi

e At der sikres en dataopsamling fra bade sygehuse, almen praksis og kommunerne, som
kan anvendes til lgbende, national kvalitetsmonitorering af bade den faglige, organi-
satoriske og patientoplevede kvalitet af rehabiliterings- og palliative indsatser.

e At der sker en opsamling og deling af erfaringer med kvalitetsudvikling pa rehabilite-
rings- og palliationsomradet i kommunerne, for eksempel erfaringer med dataopsam-
ling og kvalitetsmonitorering eller erfaringer med at anvende vaerktgjer til vurdering
af effekten af rehabilitering og basale palliative indsatser.
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1. Indledning

Baggrund

Det er veldokumenteret, at aktiv brug af data og synlighed om resultater er drivende for
kvalitetsudvikling og effektivitet pa sundhedsomradet, og at der derfor er store potentialer i
at skabe synlighed og anvende danske sundhedsdata bedre til kvalitetsudvikling (3). Ogsa pa
kreeftomrddet har Danmark som udgangspunkt et af de mest veludbyggede datagrundlag i
verden, og dermed en helt unik mulighed for at skabe et overblik over kraeftpatientforleb og
kvaliteten i disse.

Denne vision deles af alle Kraeftens Bekaempelses eksterne samarbejdspartnere pa nationalt
niveau. Der er igangsat en raekke aktiviteter i sundhedsvaesenet, som samlet set vil forbedre
datagrundlaget for kvalitetsmonitorering i kraeftpatientforlab, ndar de kommer i mal.

Kraeftens Bekaampelses indsats "Viden om kvalitet i kraeftpatientforlgb” omhandler organisa-
torisk, klinisk og patientoplevet kvalitet for det samlede kraeftpatientforlgb, dvs. fra symp-
tompraesentation til udredning og diagnostik, behandling af og opfelgning pa kraeftsygdom-
men, samt rehabilitering og eventuel palliativ indsats. Kraeftens Bekaempelses indsats omfat-
ter en raekke projekter, der hver isaer belyser, hvilket datagrundlag der er til viden om kvalitet
i kreeftforlgbet, samt afprever mader at anvende eksisterende og nye data til at belyse kva-
liteten pd i de forskellige dele af kreeftpatientforlgbet.

| lobet af de seneste ti ar er antallet af kraeftpatienter, der lever laengere end fem ar efter
kraeftdiagnosen, steget med henholdsvis 8 % for maend og 7 % for kvinder i Danmark (4), og i
takt med at flere overlever eller lever laengere med kraeft, stilles der starre krav til rehabilite-
ringsindsatsen og den palliative indsats. Herunder harer ogsa krav til at kunne forebygge, di-
agnosticere og behandle de senfglger, som patienterne oplever, og som har en negativ ind-
flydelse pa b.la. deres livskvalitet og sygdomsmestring (5). Rehabiliterings- og palliative forlab
foregdr primeaert efter endt behandling, og behovet for disse indsatser kan opsta op til flere
ar efter den initiale kraeftbehandling. Imidlertid kan savel rehabilitering som palliativ indsats
ogsa starte meget tidligt i kraeftpatientforlabet. Dette er illustreret i Figur 3 nedenfor.
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Figur 3. Oversigt over kraeftpatientforlebet. Grafik: Dorte Kayser, OTW.

Det er uklart, hvor stor en andel af kraeftpatienterne, der har behov for rehabilitering. P& bag-
grund af engelske data estimerer Sundhedsstyrelsen, at omkring 25 % af de ca. 44.000 dan-
skere, der hvert ar far konstateret kraeft, har behov for professionel, tvaerfaglig stotte til at
handtere de fysiske, psykiske eller sociale udfordringer, som kan opsta som felge af kraeftbe-
handlingen (6). | Kreeftens Bekaempelse Barometerundersegelse fra 2019 (7) var det 59 % af
de adspurgte, som angav at have ét eller flere behov for hjeelp og statte, f.eks. til genoptrae-
ning, fysisk og psykisk udfordringer eller senfelger, praktisk hjaelp eller rddgivning om arbejds-
maessige eller skonomiske forhold.

De fleste kraeftpatienter, der der af deres kraeftsygdom i Danmark, far behov for palliative
indsatser, og 50 % af patienterne, som der af kraeft, modtager en indsats pa et specialiseret
niveau, det vil sige pd en hospitalsafdeling med speciale i palliative indsatser, via et palliativt
team eller pa hospice (8). Ifelge Arsrapporten for Dansk Palliativ Database fra 2019 afgik 19 %
af de patienter, som blev henvist til specialiseret palliativ indsats, ved deden eller blev for
darlige, inden de kunne modtages i palliativ indsats. Ligeledes ventede 27 % af patienterne
mere end 10 dage fra henvisning, til den palliative indsats blev iveerksat (8).

Kraeftpatientforlgbet foregdr pa tveers af forskellige sundhedsorganisationer og involverer
derfor mange forskellige fagpersoner med forskellige malsaetninger og perspektiver pa kva-
litet og data. Dette geelder i saerdeleshed for kraeftrehabilitering og den palliative indsats, der
er emnet for denne rapport. Siden kommunalreformen i 2007 har kommunerne overtaget en
raeekke sundhedsfaglige opgaver fra sygehusene, f.eks. store dele af kraeftrehabilitering og
genoptraning samt basale palliative indsatser. Med dette felger en sterre forventning om, at
man ogsd i den kommunale del af sundhedsvassenet systematisk opsamler data om kvalite-
ten for at fastholde og udvikle denne.

| det felgende redegeres for rapportens formal, metode, data samt opbygning.
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Formal

Formalet med denne temarapport er at belyse, om - og hvordan - man felger kvaliteten af de
dele af kreeftpatientforlgbet, der omhandler rehabiliterings- og palliative indsatser. Til dette
formal er rapporten bygget op ud fra felgende temaer:

1. Definitioner pa kvalitet og kvalitetsindikatorer i forbindelse med kraeftrehabilitering og
den palliative indsats.

2. Dataopsamling i denne del af kreeftpatientforlebet, og hvordan data kan anvendes i
kvalitetsopfelgning.

3. Offentligt tilgeengelig viden om kvalitet i rehabiliteringen og den palliative indsats i
forbindelse med kreeft.

4. Muligheder for en bedre anvendelse af data og en bedre kvalitetsopfelgning pa reha-
bilitering og palliative indsatser.

Metode og data

Datagrundlaget for undersagelsen er en kombination af litteratur og data fra semistrukture-
rede interviews koblet med feedback og sparring med eksterne eksperter og akterer. Der er
i analysen af litteratur anvendt rapporter, lovgivning, hjemmesider (“gra litteratur”) samt vi-
denskabelig litteratur. Litteratursggningen har veaeret eksplorativ.

Der er gennemfert i alt 13 interviews med personer, der direkte eller indirekte (f.eks. som for-
skere) er involveret i rehabiliterings- eller palliative forlab efter kraeft. Interviewene har vaeret
af 1-1,5 times varighed baseret pa en semistruktureret interviewguide. Nogle interviews blev
gennemfert som individuelle interviews, andre som gruppeinterviews. Interviewguiden var
struktureret over undersggelsesspargsmalene.

Folgende organisationer har medvirket ved interview:
o Kgbenhavns Kommune
e Rigshospitalet
e Helsinger Kommune
e Frederikshavn Kommune
e Videncenter for Rehabilitering og Palliation (REHPA)
e Kommunernes Landsforening
e Sundhedsstyrelsen
o Senfolgerforeningen
e Praktiserende Laegers Organisation
o Dansk Selskab for Almen Medicin
e Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram (RKKP)

Noter fra interviewene er efterfelgende sorteret i temaer, der danner grundlag for rapporten.
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Efter afslutning af de indledende interviews afholdt Kraeftens Bekaempelse i december 2019
en workshop om emnet, hvor resultaterne fra litteraturstudiet og interviewene blev diskute-
ret med relevante faglige repraesentanter fra kraeftomrddet og de faglige organisationer i
sundhedsvaesenet. Endelig er rapportudkast og anbefalinger blevet diskuteret med relevante
fagpersoner igen i sommeren 2020.

Der anvendes ikke citater og lignende fra interviewpersoner, og det skrevne er udtryk for
Kraeftens Bekaampelses egne resultater og holdninger.

Rapportens opbygning

| kapitel 2 beskrives kvalitetsbegreber og aktaerer pd kvalitetsomradet i det danske sundheds-
vaesen.

| kapitel 3 beskrives kraeftpatientforlabet for hhv. rehabilitering og palliative indsatser.

| kapitel 4 gennemgas love og retningslinjer i forhold til rehabiliterings- og palliative indsatser.

Kapitel 5 beskriver, hvilke mal og indikatorer for kvaliteten af rehabilitering og palliative ind-
satser som kunne veere relevante at folge.

Kapitel 6 ser p3, hvilke data af relevans for kraeftrehabilitering og palliative indsatser der op-
samles i danske registre, dokumentationssystemer og kliniske databaser.

Kapitel 7 beskriver den kvalitetsmaling, der er offentligt tilgaengelig.
Kapitel 8 giver eksempler pa aktiviteter, der er sat i med henblik pd viden om kvalitet.

| Kapitel 9 findes en opsamling og perspektivering af resultaterne.
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2. Kvalitet i det danske sundhedsvassen

Kvalitetsudvikling er hgjt prioriteret i det danske sundhedsvaesen, og Danmark har en lang
tradition for at iveerksaette nationale kvalitetsudviklingsinitiativer. | det falgende gennemgas,
hvordan kvalitetsbegrebet defineres i det danske sundhedsvassen, hvilke dimensioner kvali-
tetsbegrebet omfatter, og hvordan sundhedsdata omsaettes til indikatorer, der kan indgd i
kvalitetsmonitorering og kvalitetsudvikling. Endelig beskrives det, hvordan arbejdet med kva-
litet i det danske sundhedsvassen er organiseret.

Kvalitetsbegreber

Kvaliteten af en sundhedsydelse defineres af Dansk Selskab for Kvalitet i Sundhedssektoren
som ‘en sundhedsydelses evne til, enten ud fra specificerede eller underforstaede forvent-
ninger, at skabe det @nskede resultat for patienten’ (3). Selskabet peger desuden pa vigtig-
heden af, at sundhedsydelser udferes og implementeres under hensyntagen til bedste prak-
sis, dvs. er baseret pa evidensbaserede retningslinjer (9).

Pa sundhedsomrddet kan kvalitet opdeles i faglig kvalitet (ogsa kaldet klinisk kvalitet), orga-
nisatorisk kvalitet og patientoplevet kvalitet. Faglig kvalitet omfatter de sundhedsfaglige
kerneydelser sdsom diagnostik, behandling, sygepleje, rehabilitering og forebyggelse. Organi-
satorisk kvalitet indbefatter arbejdets tilrettelaeggelse, samarbejdsrelationer, sammmenhasng i
patientforlebet og effektiv ressourceudnyttelse, mens patientoplevet kvalitet omhandler
brugernes tilfredshed, oplevelser og vurderinger af kontakten med sundhedsvaesenet (9).

Ifalge Sundhedsloven skal regioner og kommuner i samspil med myndighederne, og i dialog
med brugerne, sikre en stadig udvikling af kvaliteten. Sundhedsvassenet skal sikre respekt for
det enkelte menneske, dets integritet og selvbestemmelse og opfylde behovet for:

o let og lige adgang til sundhedsvaesenet
e behandling af hgj kvalitet

e sammenhang mellem ydelserne

e valgfrihed

e let adgang til information

e et gennemsigtigt sundhedsvaesen

e kort ventetid pd behandling.

Sundhedsloven beskriver dermed en raekke dimensioner af kvalitet, somm bdde omhandler or-
ganisatorisk kvalitet, faglig kvalitet og patientoplevet kvalitet.

Lignende definitioner og dimensioner af kvalitet ses beskrevet i andre lande af bla. Institute
of Medicine i USA, WHO og OECD (10). Dimensionerne af kvalitet diskuteres af de forskellige
organisationer, seerligt i forhold til hvilke der direkte har indflydelse pa kvaliteten, og hvilke
dimensioner der mere indirekte har indflydelse pa kvaliteten.
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Kvalitetsmonitorering
Ifalge Dansk Selskab for Kvalitet i Sundhedssektoren defineres 'kvalitetsmonitorering’ som en
‘vedvarende mdling og vurdering af en ydelses kvalitet med fastlagte metoder og mal’ (3).

Gennem monitorering af kvaliteten i sundhedsydelser fas viden om, hvorvidt de mal, der er
for sundhedsvaesenet, nds, om indsatserne er de rigtige, om de er sikre for patienten, og om
hvilken sundhed der fas for de penge, der investeres i sundhedsvaesenet. Det kan give viden
om, hvor i kreeftpatientforlebet der er behov for forbedringer, og generere hypoteser om,
hvorfor f.eks. overlevelsen andrer sig.

Gennem monitorering af den organisatoriske kvalitet i kreeftpatienters forleb opnds viden
om, hvorvidt indsatserne rent faktisk sker, og om lovgivning, patientrettigheder og servicemal
for kraeftforlebene overholdes. Monitorering af den faglige kvalitet kan give viden om udvik-
lingen i relevante kliniske og faglige kvalitetsindikatorer blandt forskellige leveranderer af
ydelserne, der i sidste ende sammen med en raekke andre faktorer kan have indvirkning pa
kreeftpatienters overlevelse og helbredsrelaterede livskvalitet. Det kan give viden om, hvor-
vidt indsatserne virker efter hensigten, samt i hvor hgj grad indsatserne er patientsikre. Des-
uden kan det give viden om, i hvor hgj grad de faglige retningslinjer for indsatserne folges.
Endelig kan der med monitorering af den patientoplevede kvalitet opnas viden om, hvorvidt
kreftpatienterne oplever at fa et udbytte og er tilfredse med indsatsen i deres forlab.

De forskellige aktarer, der anvender viden om kvalitet i kraeftpatientforlgb, har forskellige be-
hov for viden:

o De fagpersoner, der er direkte involveret i diagnostik, behandling, opfelgning, rehabili-
tering eller palliativ indsats i forbindelse med kraeft kan eksempelvis have behov for
viden om, hvorvidt den korrekte diagnose er stillet, forekomst af recidiv og komplika-
tioner samt effekten af den rehabiliterende eller palliative indsats.

e Ledelserne pa forskellige organisatoriske niveauer — sygehus-, kommune- og regions-
niveau — har behov for viden om, hvorvidt kvalitetsmal i deres organisation opnas, hvor
der er potentiale for forbedringer, og om hvordan det gar i egen organisation i sam-
menligning med andre lignende organisationer.

e De faglige miljger i sundhedsvassenet har behov for at vide, hvordan det gar med kva-
liteten inden for deres specifikke speciale/sygdomsomrade.

e De nationale akterer pa sundhedsomrddet — Sundheds- og Zldreministeriet, Danske
Regioner, Kommmunernes Landsforening (KL), Sundhedsstyrelsen og Styrelsen for Pati-
entsikkerhed — har behov for viden om, hvorvidt malene, lovgivhingen og rammerne
pd sundhedsomradet implementeres og folges. Ligeledes har de behov for overordnet
viden om resultatet af de nationale indsatser pa kraeftomradet, for eksempel med hen-
syn til patienters overlevelse og sygdomsbyrde.
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e Endelig kan patienten og de parerende have behov for viden om ventetider, om sam-
menhaeng i kreeftforlabet pa tvaers af de involverede organisationer, og om hvor den
bedste og mest patientsikre behandling af kraeftsygdommen kan opnas.

Det er derfor ogsa vigtigt ferst at fastsld, hvad formalet med kvalitetsmonitorering er (3, 11).
Er det formadlet med kvalitetsmonitorering, at den lokale sygehusafdeling eller det kommu-
nale sundhedscenter skal opnad organisatorisk leering og forbedringer gennem datadrevet
kvalitetsarbejde ved at planlaegge, udfere, male og handle pd data? Eller er formalet at felge
de organisationer, der udferer sundhedsindsatserne, eksempelvis gennem en national moni-
torering af kommunale rehabiliteringstilbud eller en sammenligning af kraeftkirurgiske syge-
husafdelinger? Dvs. monitorere om indsatsen sker, om der er ensartethed i kvaliteten blandt
alle leveranderer af indsatsen, om indsatsen sker pd en effektiv og patientsikker made, om de
patienter, der har behov for indsatsen, oplever en sammenhaeng i forlebene, og om de far et
godt udbytte af indsatserne? Disse to forskellige formal er ikke n@dvendigvis modsaetninger,
men har forskelligt fokus. | den faerste situation er kvalitetsmonitoreringen typisk forankret i
f.eks. en lokal afdeling, hvor data opsamles og forbliver. | den anden situation kraeves data,
der er defineret ens pd tveers af organisationer, og som kan sammenstilles til belysning af
udvalgte indikatorer.

Monitorering af kvalitet i hele kraeftpatientforlgbet fra opsporing og diagnostik, over kraeft-
behandling- og opfelgning til rehabilitering og eventuelt palliative indsatser fordrer ferst og
fremnmest, at der er en faelles forstdelse blandt de fernaevnte akterer. Denne faelles forstaelse
ber handle om, hvordan kvalitet defineres og udmentes i feelles lgsningsforslag til, hvordan
der mest hensigtsmaessigt kan falges op pa kvaliteten af indsatserne. Kvalitetsmonitorering
forudseetter ogsa en enighed om, hvordan de sundhedsfaglige indsatser som standard ber
leveres. Dette kan f.eks. fremga af evidensbaserede kliniske retningslinjer.

Kvalitetsmaling

Maling af kvalitet er en forudsaetning for at kunne monitorere kvalitet. Kvalitetsmaling be-
tegnes som maling af det aktuelle kvalitetsniveau af en ydelse (3). Kvalitetsmonitorering in-
debaerer gentagne eller kontinuerlige malinger over tid, mens kvalitetsmaling er enkeltsta-
ende. Kvalitetsniveauet vurderes som regel ved anvendelse af indikatorer.

Kvalitetsindikatorer

En indikator kan defineres som en malbar variabel, der anvendes til at overvdge og evaluere
kvalitet (3) . Der skelnes mellem struktur-, proces- og resultatindikatorer, som henholdsvis be-
lyser rammer og ressourcer, konkrete aktiviteter i patientforlgbet samt helbredsresultat for
patienter. Resultatindikatorer kan opdeles i (a) intermediaere resultatindikatorer, der pa et
tidligt tidspunkt i forlabet indikerer, hvorvidt en behandling ferer til det enskede slutresultat,
og (b) indikatorer for slutresultatet.
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Regionernes Kliniske Kvalitetsprogram (RKKP) definerer en indikator som “en malbar variabel-
oplysning, der anvendes til at overvage og evaluere kvaliteten. Der skal vaere en klar sammen-
haeng mellem maling (indikator) og det mal (standard), der evalueres. Indikatorer skal objektivt
og praecist male kvaliteten af de kliniske ydelser, og de data, der anvendes skal veere tidsak-
tuelle. Valget af indikatorer er relevante for, hvilke data der skal indsamles” (12).

| Danmark findes der 29 kliniske kvalitetsdatabaser pa kraeftomradet. Heraf omhandler 28
specifikke kraeftformer eller kraeftscreening. Den sidste omhandler specialiserede palliative
indsatser med opgerelser for bade kraeftpatienter og ikke-kraeftpatienter. De kliniske kvali-
tetsdatabaser felger op pa en raekke kvalitetsindikatorer, der er udarbejdet af databasens
styregruppe. Disse er “fagligt velbegrundede” og vedraerer sundhedsfaglige kerneydelser, der
belyser vaesentlige kvalitetsaspekter inden for det givhe sygdomsomrade.

Kvalitetsmal

Fastsaettelse af et mal for kvalitet er en forudsaetning for at bedemme kvaliteten. Et kvali-
tetsmal betegner niveauet for den @nskede kvalitet af en ydelse, og kan udtrykkes gennem
beskrivelse af standarder eller kan angives som konkrete kvalitetsanbefalinger i eksempelvis
retningslinjer (3). Fastlaeggelse af standarder kan foretages ud fra videnskabelig evidens eller
faglig konsensus. Dette kan vaere den anbefalede forlagbstid i et pakkeforlgb, at 95 % af pati-
enterne ikke re-opereres eller genindlaeggelse, eller at 80 % af patienterne oplever hgj til-
fredshed med den rehabiliterende indsats.

Datagrundlag

Nar der er taget stilling til kvalitetsmal og standarder, kraever en kvalitetsmaling relevante,
valide og tidstro data. Relevante data om kreeftpatientforlgbet kan vaere oplysninger om
dato for henvisning til pakkeforlgb for kraeft, komplikationer i forbindelse med behandling
eller patienterfaringer om den rehabiliterende indsats.

Ved at samle og opgere data til brugbar information (eksempelvis ved at keede dato for hen-
visning til pakkeforlgb sammen til information om pakkeforlgbstid, opgere komplikationer i
andel af patienter, der genindlasgges eller re-opereres, eller inddele patienterfaringer efter
tilfredshed) og fastsaette en standard herfor skabes viden om kvalitet. Hvis kvalitetsniveauet
falges over tid, skabes mulighed for leering og kvalitetsudvikling. Processen er illustrereret i
figur 4.1 Danmark er der et veludbygget datagrundlag pa kraeftomrddet. Der er stort poten-
tiale i at anvende disse data til at skabe viden om kvalitet i kraeftpatientforlgbet og derigen-
nem skabe de bedste muligheder for et bedre liv med kraeft for patienter og parerende.

Data B Information B Viden om kvalitet B Kvalitetsudvikling

Figur 4: Fra data til kvalitetsudvikling. Grafik: Dorte Kayser, OTW.
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| det felgende beskrives det Nationale Kvalitetsprogram, samt hvordan kvalitetsarbejdet pa
kraeftomrddet er organiseret overordnet.

Det Nationale Kvalitetsprogram

Sundheds- og £ldreministeriet, Danske Regioner og Kommunernes Landsforening iveerksatte
i 2015 et nationalt kvalitetsprogram for sundhedsvassenet (13). Som led i aftalen blev det be-
sluttet at udfase akkreditering efter den danske kvalitetsmodel pa offentlige sygehuse og
det praehospitale omrdde og udvikle et nyt kvalitetsprogram, hvor der straebes efter at nd
den tredelte malsaetning om:

o Forbedret sundhedstilstand i befolkningen
e Hgj patientoplevet og erfaret kvalitet
o Lave omkostninger per behandlet borger

Ambitionen med det nye kvalitetsprogram er, at der udvikles en forbedringskultur, der sikrer
en kontinuerlig forbedring af behandlingskvalitet og patientsikkerhed i det danske sundheds-
system. Samtidig skal der vaere fokus pd omkostningssiden og den samlede effektivitet. Det
Nationale Kvalitetsprogram blev i ferste omgang vedtaget for perioden 2015-2018, men er
stadig geeldende i dag. Ud over etablering af laerings- og kvalitetsteams pa udvalgte omrader
samt et nationalt ledelsesprogram bestar Det Nationale Kvalitetsprogram af otte nationale
mal:

Bedre sammenhangende patientforlgb

Styrket indsats for kronikere og aldre patienter
Forbedret overlevelse og patientsikkerhed
Behandling af hgj kvalitet

Hurtig udredning og behandling

@get patientinddragelse

Flere sunde levear

Mere effektivt sundhedsvaesen

Regionernes Kliniske Kvalitetsprogram (RKKP) leverer data til det nationale kvalitetsprogram.
| de nationale mal for sundhedsvaesnet er tre indikatorer relateret til kraeftpatientforlgbet. De
omhandler 5-ars overlevelsen eller kraeft, den gennemsnitlige opfyldelse af kvalitetsmal i de
kliniske kvalitetsdatabaser (alle databaser, ikke kun kraeft) samt andel af kraeftpakkeforlab
gennemfert til tiden.

Organisering af kvalitetsarbejdet pa kraeftomradet

Sundhedsmyndighederne, det vil sige Sundheds- og Z£ldreministeriet og en raekke styrelser,
fastsaetter de overordnede rammer og sikrer implementering og opfelgning pa aftalte kvali-
tetsindsatser. Driftsherrerne — Danske Regioner og Kommunernes Landsforening (KL) — sikrer
planlaegning og udmentning af kvalitetsindsatserne inden for de rammer, der er udstukket af
myndighederne. Lokalt i driftsorganisationerne, f.eks. hospitalsafdelinger, almen praksis og
den kommunale hjemmesygepleje, foregar kvalitetsudviklingsarbejdet gennem fastsaettelse
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af kvalitetsstandarder, indsamling, analyse og fortolkning af data, samt leering og forbedrin-
ger. Dette understottes af de regionalt forankrede kvalitetsudviklingsorganisationer som Me-
dicinrddet, Danish Comprehensive Cancer Center (DCCC), RKKP og Kvalitet i Almen Praksis
(KiAP).

Organisering af kvalitetsarbejdet inden for kreeftomradet er illustreret i Figur 5. Sundheds- og
Zldreministeriet offentligger status pa implementering af kraeftplaner og nationale kvalitets-
mal. Sundhedsstyrelsen offentligger arlig status pa varetagelse af special-funktioner. Sund-
hedsdatastyrelsen offentligger en raekke opgarelser om f.eks. kraeftincidens, dedelighed og
overlevelse, ventetider og pakkeforlgbstider. Styrelsen for Patientsikkerhed, Styrelsen for Pa-
tientklager og Patienterstatningen offentligger opgerelser af utilsigtede hasndelser i sund-
hedsvaesenet, patientklager og erstatningssager — disse er ikke kraeftspecifikke.

Sundheds- og Danske Regioner KL
#ldreministeriet

Det nationale kvalitetsprogram:

+ 8 nationale mal med tilherende indikatorer
- Etablering af l2erings- og kvalitetsteams pd udvalgte omrider
+ Et nationalt ledelsesprogram

Herudover: systematisk inddragelse af patienter og pararende, veerdibaseret styring, sundhedsdata og E-lzringskursus

;

Driftsherrer

|
[

Regionerne Kommunerne
Faglige
Faglige | myndigheder
organisationer T ] for eksempel
for eksempel Sundhedsstyrelsen
DSAM — Kvalitets- Ydelser til Ydelser til Sundhed_sdatastyrelsen
DMCG.dk udvikling patienter borgere - Lzgemiddelstyrelsen
DSR Styrelsen for
Patientsikkerhed
— RKKP —  Almen praksis — Hjemmesygepleje
Dccc Sygehuse Hjemmepleje
. . Forebyggelse
— KiAP — Speciallzger ogt 322' ng
L] Medicinradet

Figur 5. Organisering af kvalitetsarbejdet inden for kraeftomrddet. Grafik: Dorte Kayser, OTW.
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3. Rehabilitering og palliative indsatser i kraeftpatientforlgbet

| dette kapitel beskrives rehabilitering og palliative indsatser i kreeftpatientforlebet med ud-
gangspunkt i Sundhedsstyrelsens definitioner af indsatserne, og det beskrives, hvordan ind-
satserne er organiseret.

| rapporten er 'sundhedsprofessionelle’ bredt defineret som alle de faggrupper, der arbejder
med rehabilitering og palliative indsatser pa kreeftomradet. Der er dermed ikke n@dvendigvis
tale om fagpersoner med en sundhedsfaglig uddannelse.

Indsatser inden for rehabilitering

Rehabilitering defineres som en malrettet og tidsbestemt samarbejdsproces mellem en bor-
ger, parerende og fagfolk, som bestar af en raekke indsatser, der statter det enkelte menne-
ske, som har eller er i risiko for at fa nedsat funktionsevne, i at opnd og vedligeholde bedst
mulig funktionsevne, herunder at fungere i samspil med det omgivende samfund (1). Indsat-
serne kan bl.a. omfatte fysisk eller kognitiv genoptraening, ernaeringsvejledning, rygestopkur-
sus, psykosocial statte og socialrddgivning.

Rehabiliteringsindsatsen kan allerede igangsaettes pa diagnosetidspunktet, inden behandlin-
gen pabegyndes. Dette kendes ogsa som prae-habilitering, som bestar af indsatser, der opti-
merer patientens almentilstand, eksempelvis ernaeringsterapi eller fysisk traening (14). Prae-
habilitering forud for kraeftbehandling vil oftest blive varetaget af sygehuset, men kan ogsa
forega i kommunerne.

Opsporing og behandling af senfglger kan betragtes som en del af kraeftrehabiliteringen og
den lgbende sundhedsfaglige indsats i forbindelse med et kraeftforlgb (1). Sundhedsstyrelsen
definerer senfalger til kraeft som “helbredsproblemer, der opstar under behandling og bliver
kroniske, eller som opstar og manifesterer sig maneder eller &r efter behandlingen er afsluttet”
(1). Senfelgerne omfatter ny primaer kraeftsygdom og fysiske, psykiske eller sociale forandrin-
ger, der er en folge af kraeftsygdommen og/eller behandlingen af denne. De hyppigste sen-
felger, som rammer kraeftoverlevere, er traethed/fatigue, sevnproblemer, smerter, seksuelle
problemer eller &ndret kropsopfattelse, lymfadem, angst, depression og kognitive problemer,
sdasom hukommelsesproblemer og koncentrationsbesvaer (15).

Visse senfelger til kraeft kan opsta flere ar efter, at kraeftbehandlingen er afsluttet, f.eks. i
form af ny primaer cancer eller hjertekarsygdom. Andre senfalger, sdsom traethed, depression
og kognitive udfordringer, er almindelige gener, der ofte ses hos isaer aeldre, hvilket ger det
sveert at vurdere, om generne er senfelger til kraeft.

Palliative indsatser

Palliative indsatser har til formal at lindre symptomer og problemer af fysisk, psykisk, social
eller eksistentiel/andelig karakter, der kan opsta som felge af livstruende sygdom (1). Der skel-
nes mellem basal palliativ indsats og specialiseret palliativ indsats. Sundhedsprofessionelle,
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der yder basal palliativ indsats, har ikke palliativ indsats som hovedopgave. Indsatsen ydes i
hjemmeplejen/hjemmesygeplejen, kommunale palliative sygeplejeteams, plejeboliger, almen
praksis og pa sygehusafdelinger. Sundhedsprofessionelle, der yder specialiseret palliativ ind-
sats, har palliativ indsats som hovedopgave og er tilknyttet palliative teams eller palliative
afdelinger pd sygehus eller hospice (16).

Har en kraeftpatient behov for en palliativ indsats, kan hospitalet eller den privatpraktiserende
laege henvise til kommunens palliative indsats eller specialiseret palliativ indsats. For voksne
over 18 ar er kriterierne for at blive henvist til specialiserede palliative indsatser, at patienten:

e erlivstruende syg

e har behov for pleje og behandling, som kraever specialiseret palliativ indsats
e har gnske om henvisning til hospice eller palliativ enhed

e erorienteret om, at behandlingen er lindrende

Visitationen foretages af den palliative enhed eller hospice pa basis af symptombyrde og
kompleksitet. Jo darligere patientens tilstand er, jo hgjere bliver han/hun prioriteret (17).

Sammenfald mellem rehabilitering og palliative indsatser

| Figur 6 nedenfor er det illustreret, at selvom rehabilitering (herunder ogsd genoptraening) og
palliativ indsatser er beskrevet som forskellige indsatser med forskellige henvisningsveje, er
der store overlap mellem indsatserne. Dette overlap er bade indholdsmaessigt, tidsmaessigt
og organisatorisk. En borger kan f.eks. have behov for palliativ indsats sidelgbende med et
rehabiliterings- og genoptraeningsforlgb, og der kan sdledes veere overlap i bade indhold og
tidspunkt mellem de indsatser, der tilbydes inden for rehabilitering og palliativ indsats.

Indsatserne har alle det grundlaeggende formal at styrke patientens og de parerendes ople-
velse af sammenhang, tryghed og statte, som de ikke formar at opnd uden fagprofessionel
indsats. Det kan vaere bade fysisk traening, lindring, ernaeringsterapi, behandling af senfalger
eller psykisk, social eller &ndelig radgivning. Det kan sdledes veere vanskeligt for bade sund-
hedsprofessionelle og patienter at gennemskue, hvilken indsats der skal henvises til.
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Rehabilitering Genoptraening Palliativ indsats

* Rehabilitering kan defineres som en « Genoptraening er en malrettet og « Den palliative indsats har til formal
raekke indsatser, der stotter det tidsafgreenset samarbejdsproces at fremme livskvaliteten hos
enkelte menneske, som har eller er i mellem en borger, eventuelt patienter og familier, som star over
risiko for at fa nedsat pargrende og personale. for de problemer, der er forbundet
funktionsevne, i at opna og med livstruende sygdom, ved at
vedligeholde bedst mulig « Formalet med genoptraening er, at forebygge og lindre lidelse gennem
funktionsevne, herunder at fungere borgeren kan vende tilbage til ' tidlig diagnosticering og umiddelbar
i samspil med det omgivende hverdagen pa den bedst mulige vurdering og behandling af smerter
samfund made, f.eks. efter et leengere og andre problemer af bade fysisk,

sygdomsforlab. Malet er at psykisk, psykosocial og andelig art.

» Rehabilitering er en malrettet og genoptraene det, man kunne far —
tidsbestemt samarbejdsproces bade nar det geelder kroppens
mellem en borger, pargrende, funktioner og de daglige aktiviteter.
fagfolk og eventuel arbejdsplads. Genoptraening kan f.eks. fokusere

pa at treene bevaegeapparatet,
sanserne, de mentale funktioner,
bevaegelse og feerden, og omsorg
for sig selv.

Figur 6: Definitioner af rehabilitering/genoptraening og palliativ indsats. Kilde: Egen tilvirkning
pa basis af Sundhedsstyrelsens definitioner (7).

Organisering af rehabilitering og palliative indsatser

Ifalge Sundhedsstyrelsens forlgbsprogram har sygehuset ansvaret for patientforlgbet, her-
under ogsa rehabilitering og palliativ indsats, s laenge patienten er indlagt (1, 6). Almen praksis’
rolle og ansvar i forhold til at felge patienter med kraeft er at varetage generelle opgaver, der
ligger inden for det alment medicinske omrdde. Almen praksis er desuden "gatekeeperen”,
der henviser patienten til det gvrige sundhedsvaesen. Kommunerne har en hovedopgave i
forhold til rehabilitering og palliation, idet patienten gennem hele forlgbet, fra henvisning til
udredning og frem, kan have behov for en bred vifte af indsatser, der ydes i kommunalt regi,
og som kan involvere en raekke forvaltningsomrader i kommunen, primeert inden for sund-
heds-, social-, beskaeftigelses- og undervisningsomradet (6). | Figur 7 nedenfor ses Sundheds-
styrelsens bud pad ansvarsfordeling mellem de aktarer, der er involveret i rehabilitering og den
palliative indsats, dvs. sygehuse, kommuner og almen praksis.
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Figur 7. Ansvarsfordeling mellem region, kommune og almen praksis under og efter kraeftbe-
handling. Kilde: Forlebsprogram for rehabilitering og palliation i forbindelse med kreeft,
Sundhedsstyrelsen (1).

Kommunen far ikke automatisk besked om at borgere bosat i kommunen rammes af kraeft,
og det er derfor vaesentligt, at kraeftpatienter henvises fra sygehuset eller egen laege til kom-
munal rehabilitering. Det er op til den enkelte kommune, hvordan den vil organisere de for-
skellige indsatser. For eksempel er ni kommuner omkring Herlev-Gentofte hospital gdet sam-
men i et faellesskab, hvor de tilbyder rehabilitering pa tveers af kommunegraenser (18), mens
andre kommuner lafter opgaven selv.

Interviews lavet i forbindelse med denne undersegelse peger pa, at rehabiliteringen og den
palliative indsats har base i forskellige organisatoriske enheder i kommunerne. Denne opde-
ling kan vanskeliggere koordineringen af indsatsen, hvis der er behov for bade rehabilitering
og palliativ indsats, og gere det sveaert for borgeren at gennemskue, hvem der har det over-
ordnede ansvar for forlgbet.

| forlebsprogrammet fra 2018 (1) fremhaeves problematikken med dette overlap mellem ind-
satserne som et argument for, at der er behov for hgj grad af koordinering og sammenhaeng
mellem omrdderne, og at borgeren kan have gavn af begge indsatser pa samme tid (1). En
anden mulighed kunne veere at samle rehabiliteringen, genoptraening og den palliative indsats
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under samme indsatsomrade og tilrettelaagge tilbuddet til borgerne ud fra deres besvarelse
af et behovsvurderingsskema, der daekkede alle omrader.

| 2018 blev der sat yderligere fokus pa almen praksis' rolle i opfelgningsforlabet efter behand-
ling for en kreeftsygdom i forhandlingsaftalen og overenskomsten med almen praksis (19). Det
blev i forhandlingsaftalen beskrevet, at den individuelle kraeftopfelgning og laegens indsats
eksempelvis kan indeholde fglgende elementer:
e Opsporing af recidiv
e Opsporing og handtering af senfalger af kraeftsygdommen, f.eks. hdndtering af eget
risiko for metabolisk og kardiovaskulaer sygdom, osteoporose, neuropati, lymfadem
m.m. som kraever saerlig opfelgning i almen praksis samt hdndtering af angst, depres-
sion, arbejdslashed og nedsat livskvalitet i efterforlgbet.
o Kontrol og behandling for andre kroniske sygdomme
e Forebyggelse
e Henvisning til relevante kommunale rehabiliteringstilbud

Basishonoraret til almen praksis blev @get til at 'sikre, at ogsa patienter, som ikke traditionelt
treekker direkte ydelser, har krav pa laegens aktive bevagenhed og tilpasning af ydelserne til
patientens behov.' (19). Det var desuden forventningen, at kreeftopfelgning indgar som et
tema i kvalitetsarbejdet i de praktiserende laegers kvalitetsklynger. Derudover indeholdt
overenskomsten en aftale om, at der skal foretages opfalgningskontroller i almen praksis for
udvalgte patienter med prostatakraeft, urinvejs- og blaerekraeft samt nyrekraeft,

Det styrkede fokus pa almen praksis' rolle i kreeftopfelgningen blev i 2018 fulgt op med en
vejledning til kreeftopfelgning i almen praksis fra Dansk Selskab for Almen Medicin (20).

Tilsvarende har almen praksis en vigtig rolle i forhold til de basale palliative indsatser, idet den
praktiserende laege har ansvaret for den basale palliative behandling, som foregar i patientens
eget hjem. Den praktiserende laege skal desuden sikre overblik og kontinuitet i det palliative
forlab (21).

Koordination i forhold til rehabilitering og palliative indsatser

Med indferelsen af kraeeftpakkeforlgbene blev der sat @get fokus pa forlebskoordinationen pa
sygehusene. Siden er der i regi af Sundhedsstyrelsen udarbejdet et forlebsprogram for reha-
bilitering og palliation i forbindelse med kraeft i 2012, som blev opdateret i 2018 (1, 6). Sund-
hedsstyrelsen har ud over forlgbsprogrammet for rehabilitering og palliation i forbindelse
med kraeft ogsd udarbejdet diagnosespecifikke opfelgningsprogrammer, hvor anbefalinger
til rehabilitering inden for de enkelte kraeftdiagnoser er beskrevet. Siden 2017 har kraeftpak-
keforlgbene ved opdatering inkluderet opfelgningsprogrammerne.

Formalet med forlebsprogrammet er at bidrage til at sikre kvaliteten af den faglige indsats

og koordineringen af indsatsen bade tvaerfagligt og tvaersektorielt. Som en del af dette tiltag
er der oprettet en kommunal koordinatorfunktion og en funktion som forlgbskoordinator pa
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sygehuse, som begge skal understatte sammenhang fra sygehus til primaersektor og den
kommunale rehabilitering.

Kraeftplan IV introducerede den patientansvarlige laege for at sikre patienterne sammen-
haeng og tryghed i deres sygehusforlgb. Den patientansvarlige laege er bla. ansvarlig for ud-
arbejdelse af den individuelle opfalgningsplan, som skal bidrage til en bred og koordineret
indsats i opfelgningsforlgbet pa tvaers af sygehus, almen praksis og kommune. Opfelgnings-
planen kan indeholde patientens genoptraeningsplan, safremt patientens behov for rehabili-
tering omhandler fysisk genoptraening.

| 2017 udgav Sundhedsstyrelsen “Anbefalinger for den palliative indsats” (16). Rapporten om-
handler palliative indsatser generelt, herunder pa kraeftomrddet (22). Rapporten kommer med
en raekke anbefalinger for patientforlgbene, organiseringen og samarbejdet, uddannelse,
kompetencer og forskning samt monitoreringen og kvalitetssikringen af den palliative ind-
sats. Formalet med anbefalingerne er at understatte lige adgang til palliative behandlingstil-
bud overalt i landet uanset diagnose og at lefte kvaliteten, seerligt i forhold til den basale
indsats.

Der er i sundhedsvassenet etableret kommunikationsveje, der skal understette kommunika-
tionen mellem patienten, almen praksis, hospital og kommmune. Dette er illustreret i nedensta-
ende Figur 8. Velfungerende kommunikationsveje er en forudsastning for at koordinere pati-
entens forlgb og skabe sammenhasng.
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Figur 8: Kommunikationsveje mellem patienten og almen praksis, hospital og kommune samt
almen praksis, hospital og kommune imellem. Inspireret af figur fra Region Hovedstaden. Gra-
fik: Dorte Kayser, OTW.
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4. Love og retningslinjer i forhold til rehabilitering og palliative
indsatser

Sundhedsveaesenet har til formal at fremme befolkningens sundhed samt at forebygge og
behandle sygdom, lidelse og funktionsbegrasnsning for den enkelte. Kommunal rehabilitering
og palliative indsatser er reguleret i Sundhedsloven og Serviceloven og i tilherende bekendt-
garelser og retslige vejledninger.

Sundhedsloven

Sundhedsloven fastsaetter kravene til sundhedsvaessenet, og fastslar, at regioner og kommu-
ner er ansvarlige for, at sundhedsvaesenet tilbyder befolkningen indsatser vedrerende fore-
byggelse og sundhedsfremme samt behandling af den enkelte patient. Disse opgaver udferes
af sygehusene, praktiserende sundhedspersoner, kommunerne og evrige offentlige og pri-
vate institutioner.

Nogle af de relevante paragraffer i Sundhedsloven er eksplicit formuleret og angiver kon-
krete rettigheder for befolkningen, heraf fremgadr desuden en raekke krav til regioner og kom-
muner (f.eks. §140 om genoptraening og §139 om hjemmesygepleje og de tilhgrende bekendt-
gerelser og vejledninger). Andre paragraffer, f.eks. Sundhedslovens §119 om forebyggelse i
kommunerne, er derimod mere implicit formuleret og laagger op til, at indsatserne kan felge
kommunens serviceniveau. Patienterne skal visiteres af laeagen til de specifikke indsatser, der
er beskrevet eksplicit i Sundhedsloven, mens der i forhold til de rettigheder, der er beskrevet
implicit, f.eks. §119 om forebyggelse i kommmunerne og dele af Serviceloven, giver mere plads
til, at kommunerne kan vurdere patientens behov for stette, og hvor omfattende og langvarig
denne stotte skal veere.

Blandt de mest centrale paragraffer i relation til rehabilitering og palliative indsatser hegrer
Sundhedsloven § 119 (forebyggende indsatser) og § 140 (genoptraening). Sundhedslovens §
119 angiver, at "kommunalbestyrelsen [har] ansvaret for ved varetagelsen af kommunens op-
gaver i forhold til borgerne at skabe rammer for sund levevis®, og i henhold til stk. 2. skal
"kommunalbestyrelsen etablere forebyggende og sundhedsfremmende tilbud til borgerne”
(23).

Formalet med § 119 er fastlaegge ansvaret for den borgerrettede og den patientrettede fo-
rebyggelse, der sigter mod at begraense udvikling af sygdom eller udskyde en sygdoms even-
tuelle komplikationer. Med hensyn til den patientrettede forebyggelse er sigtet at saette den
enkelte patient i stand til at tage bedst muligt vare pa sig selv. Det forudsaetter et sammen-
haangende patientforlgb. Det er forudsat, at tilrettelaeggelsen af den patientrettede forebyg-
gelse er et obligatorisk punkt i sundhedsaftalerne (23).

Hvis en kraeftpatient ensker henvisning til rehabilitering under eller efter endt behandling, kan
enten hospitalslaegen eller den almen praktiserende laege sende en henvisning til kommunens
rehabiliteringsenhed med reference til § 119. Der foreligger ingen krav om indholdet i denne
henvisning, herunder oplysninger om diagnose eller behandlingsforlgb. Der er ikke defineret
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en gvre tidsgraense for, hvor laenge der ma g, fra patienten bliver henvist, til rehabiliteringen
skal starte. Der er heller ikke defineret krav til indhold eller mal for rehabiliteringen. Det er
saledes op til den enkelte region og kommune at formulere en samarbejdsaftale, hvor ansva-
ret og kvalitetsstandarder for de tvaersektorielle rehabiliteringsindsatser defineres.

Sundhedslovens § 140 angiver, at patienter, der har et laegefagligt begrundet behov for gen-
optraening efter udskrivning fra sygehus, har ret til vederlagsfri genoptraening. Det specifice-
res yderligere i § 251, at bopaelskommunen afholder udgifter til genoptraeningsydelser efter §
140 (23). Kommunerne har sdledes et myndighedsansvar for at tilbyde den traening, der ikke
foregar under indlaaggelse pa et sygehus. Med det udvidede kommunale ansvar for genop-
traening samles ansvaret for borgere med et rehabiliteringsbehov dermed i kommmunerne.

Skal en patient henvises til genoptraening i kommunen efter § 140, skal laegen fra det behand-
lende sygehus sende en henvisning i form af en genoptraeningsplan (GOP), der er udmentet i
"Bekendtgerelse om genoptraningsplaner og om patienters valg af genoptraeningstilbud ef-
ter udskrivning fra sygehus" (24). | modsaetning til henvisningen til kommmunal rehabilitering er
der i bekendtgerelsen og den tilhgrende vejledning en lang raekke eksplicitte krav til, hvad en
GOP skal indeholde af oplysninger om patienten. Disse omfatter stamoplysninger, tidligere
helbredsrelateret funktionsevne, behandlingsforlgb pd sygehuset, helbredsrelateret funkti-
onsevne ved udskrivelse samt genoptraeningsbehov og —potentiale (25). Derudover skal
GOP’en sendes senest to timer efter, patienten er udskrevet fra sygehuset, og der ma maksi-
malt ga syv hverdage, fra patienten er henvist, til han eller hun skal have tilbud om at starte
traening i kommunen. Hvis kommunen ikke kan overholde tidsfristen, har patienten ret til at
veelge en privat leverander, eksempelvis en fysioterapeut der kan tilbyde hurtigere behand-
ling.

| tillaeg til ovenstdende fastslar Sundhedsloven ogs3, at patienter med palliative behov har
krav pa leegehjeelp og hjemmesygepleje dagnet rundt, sdfremt de bor i egen bolig eller pleje-
bolig. Ligeledes har patienten krav pa tilskud til laegemidler og ernaeringspraeparater (23).

Lov om Social Service (Serviceloven)

Formalet med hjeelpen efter denne lov er blandt andet at fremme den enkeltes mulighed for
at udvikle sig og klare sig selv eller at lette den daglige tilveerelse og forbedre livskvaliteten.
Hjeelpen tilrettelaeagges pd baggrund af en individuel vurdering af den enkelte patients behov
og forudsaetninger i samarbejde med patienten. Afgerelser om behov for indsatser traeffes
pd baggrund af faglige og skonomiske hensyn (26).

Tilbuddene til kraeftpatienter inkluderer blandt andre:

e Servicelovens §83 om personlig hjeelp, omsorg og pleje, herunder ogsa “et kortereva-
rende og tidsafgraenset rehabiliteringsforleb, hvis rehabiliteringsforlebet vurderes at
kunne forbedre personens funktionsevne og dermed nedsatte behovet for hjeelp ef-
terfelgende” (27).
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e Servicelovens §86 om genoptraening og vedligeholdelsestraning af fysiske og psyki-
ske faerdigheder, som ikke behandles i tilknytning til sygehusindlaeggelse. Denne para-
graf daekker de patienter, som ikke har ret til genoptraening under Sundhedslovens
§140, hvor funktionsnedsaettelsen er en direkte konsekvens af sygehusbehandlingen
(26).

e Servicelovens §112 og §113 regulerer retten til at fa tilskud til hjeelpemidler i forbindelse
med en funktionsnedsaettelse hos borgeren (27).

Under Servicelovens § 119 kan parerende desuden s@ge om plejevederlag til “personer der
passer en naertstdende, der gnsker at de i eget hjem”.

Den basale palliative indsats varetages af privatpraktiserende laage og hjemmesygeplejersker
under Sundhedsloven og af social- og sundhedsassistenter/hjelpere under Serviceloven.
Kraeftpatienter bliver henvist til hhv. basal palliativ indsats og specialiseret palliativ indsats af
deres praktiserende laege eller laegen pa sygehuset.

Kliniske retningslinjer for rehabilitering og palliative indsatser

Retningslinjer er systematisk udarbejdede, praktiske handlingsvejledninger, der har til formal
at understette det kliniske sundhedspersonale, nar de traeffer beslutninger (28). Kliniske ret-
ningslinjer udarbejdes blandt andet i regi af Sundhedsstyrelsen, Center for Kliniske Retnings-
linjer, regionerneg, internationale fora, DMCG.dk samt de faglige selskaber (29).

| Kreeftplan IV er et af mdlene, at der er hgj og ensartet kvalitet for kraeftpatienter i hele
landet. Dette taenkes blandt andet sikret gennem opdaterede og ensartede faglige retnings-
linjer for kraeftbehandlingen pa tvaers af landet (30). Dog er det ikke lovbestemt, at der skal
vaere Kliniske retningslinjer for alle dele af patientforlgbet.

De landsdaekkende kliniske retningslinjer for specifikke kraeftsygdomme udarbejdes af den
pageeldende multidisciplinaere cancer gruppe (DMCG). P4 nuvaerende tidspunkt har knap
halvdelen af DMCG'erne udarbejdet kliniske retningslinjer for rehabilitering (31).

Ligeledes har Sundhedsstyrelsen udarbejdet nationale kliniske retningslinjer for rehabilitering
efter prostatakreaeft, palliativ behandling af maligne sammenfald i ryggen samt om folgevirk-
ninger efter operation for brystkraeft, som ogsd omhandler rehabilitering (32).

P& hjemmesiden for den multidisciplineere cancergruppe for palliation, DMCG-PAL, findes 20
kliniske retningslinjer inden for omraderne cancerrelateret fatigue, depression, obstipation,
dyspng, delirium, daedsrallen, parerende, lymfedem, smertebehandling og palliativ sedering
(33).

Center for Kliniske Retningslinjer har udarbejdet ni kliniske retningslinjer for behandling af

voksne kraeftpatienter i den palliative fase, starstedelen med fokus pa specialiseret palliativ
indsats (34).
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Dansk Selskab for Almen Medicin (DSAM) har udgivet en vejledning til almen praktiserende
laeger om kraeftopfaelgning i almen praksis (20) samt en vejledning til almen praktiserende lae-
ger om palliation (21). Den sidstnaevnte er mere end fem ar gammel, og DSAM tager derfor
forbehold for nye retningslinjer eller ny evidens pa omradet. Vejledningen er fortsat aktiv, da
det er vurderet, at den stadig indeholder brugbar information.

Inden for hjemmesygeplejen er der udarbejdet lokale kommunale kvalitetsstandarder, der sig-
ter pd at yde omsorg og pleje for borgere med fysiske eller psykiske sygdomme, herunder
ogsa basal palliativ indsats. Indsatserne bygger pa Sundhedsstyrelsens sygeplejefaglige pro-
blemomrader og indbefatter sygeplejefaglig udredning, behandling, stillingtagen til mulig
sundhedspaadagogisk indsats, evaluering og dokumentation (35).
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5. @nsker til viden om kvaliteten af rehabilitering og palliative
indsatser

Som tidligere naevnt foregar kreeftrehabilitering og palliative indsatser pa tvaers af organisa-
toriske og faglige skel. Der er mange aktgrer, og indsatserne skal per definition tilpasses de
individuelle behov hos patienterne, jf. kapitel 3.

Maling og monitorering af kvalitet i kraeftrehabilitering og palliativ indsats kan give en syste-
matisk viden om de indsatser, som kraeftpatienten er stillet i udsigt i loven, i retningslinjer, i
forlebsprogram, i kraeftplaner, sundhedsaftaler mv. jf. kapitel 4.

For at kunne male og felge op pa kvaliteten, er der behov for en falles forstaelse blandt
leverandererne af ydelserne til patienterne, de nationale myndigheder og de sundhedspro-
fessionelle af, hvordan kvalitet defineres. Der er behov for feelles lgsningsforslag til, hvordan
der mest hensigtsmaessigt kan felges op pad kvaliteten af indsatserne i de dele af kraeftpati-
entforlebet, der vedrarer rehabilitering og palliative indsatser pad tvaers af organisatoriske og
faglige skel. Dette blev fremhaevet i alle interviewene i undersggelsen.

Malsaetning og succeskriterier for rehabilitering og palliative indsatser

For man kan felge op pa kvaliteten af rehabiliterings- og palliative indsatser, skal der som
naevnt skabes en feelles forstdelse pa tveers af de deltagende organisationer for malsaetnin-
ger og succeskriterier for indsatserne (11). Det vil sige, hvilke ‘outcomes’ (resultater for borge-
ren) er relevante, hvilke mal er der for processen (f.eks. behovsvurdering og afklarende sam-
tale gennemfart), og hvilke aktivitetsmal er relevante? F.eks. hvor mange kraeftramte borgere
gennemgar et rehabiliteringstilbud, eller hvor mange gange er de madt op til det kommunale
genoptraeningstilbud? Hvor mange af de borgere, der modtog basal palliativ indsats, dede pa
gnsket dedssted?

Dernaest skal der fastsaettes en standard for, hvornar malet er opfyldt: Er det f.eks., ndr pati-
enten er madt op til genoptraeningstilbuddet 10 % af de tilbudte gange, eller f.eks. hvis 20 %
af de borgere, der modtager basal palliativ indsats, har modtaget mindst én samtale om dads-
sted?

Indikatorer for rehabilitering

| Forlebsprogram for rehabilitering og palliation i forbindelse med kraeft (1) naevnes det, at der
i monitoreringen af kvalitet ber aftales indikatorer for monitorering af forlgbsprogrammets
implementering og forlgbsprogrammets kvalitet.

Sundhedsstyrelsen peger p3, at der er behov for et feelles datagrundlag pa kraeftomradet, og
at man i udvikling af indikatorer for kraeftrehabilitering f.eks. kan lade sig inspirere af de indi-
katorer, der anbefales i ‘Anbefalinger for tvaersektorielle forlgb for mennesker med hjertesyg-
dom’, udgivet af Sundhedsstyrelsen i 2018 (36).
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| anbefalingerne for forlgb pa hjerteomradet anfares det, at kvalitetssikring af de kommunale
indsatser har til formal at optimere praksis sdledes, at borgerne far de bedst mulige indsatser
til fremme af funktionsevne og med sterst muligt udbytte. Desuden kan kvalitetssikring an-
vendes til at tilretteleegge indsatsen med henblik pa rekruttering og fastholdelse af sarbare
borgere. Som grundlag for kvalitetssikringen skriver Sundhedsstyrelsen, at der for alle tilbud
ber registreres og opgeres bade proces- og effektmal pa individniveau, baseret pa felgende:

e Antal henviste borgere

e Antal henviste borgere, hvor der afholdes en afklarende samtale

e Antal, der far ét/flere tilbud i forhold til den samlede population, der vurderes at kunne
have gavn af ét/flere tilbud

e Antal, der pdbegynder et tilbud

e Antal, der gennemferer et tilbud

o Kgn, alder, uddannelsesniveau og sociogkonomisk status

e Arsager til fravalg og frafald

o Deltagertilfredshed

e Udbytte af forleb ud fra fastlagte mal (f.eks. ragfri efter seks maneder, eller hvor teet
patienten er pd at komme tilbage til dagligdagen).

Nogle af disse vedrarer processen, som, hvis de sammmenstilles og mdles op mod den forven-
tede standard, kan give vaerdifuld information om primaert den organisatoriske kvalitet af det
kommunale rehabiliteringstilbud. De sidste to belyser hhv. den patientoplevede kvalitet og
den faglige kvalitet.

| regi af The European Cancer Health Indicator Project (EUROCHIP-3) har et panel af uaf-
hangige eksperter fra Europa samlet en raekke populationsbaserede indikatorer, der kan be-
skrive kvaliteten af kraeftrehabiliteringen i Europa (37). Der blev i panelet opndet konsensus
om to indikatorer: En indikator, der fortaeller om behovet for kraeftrehabilitering, og en som
fortaeller om kvaliteten af kraeftrehabiliteringstilbuddet.

For at kunne estimere behovet for rehabilitering blandt kraeftpatienter er det ifelge artiklen
nadvendigt at male den samlede praevalens af patienter, der har behov for rehabilitering. Det
vil sige bade incidensen af ny-diagnosticerede kraeftpatienter, de patienter, der er i behand-
ling og opfalgning, og de personer der er langtidsoverlevende efter kraeft. Formalet med
dette er at opna viden om, hvor mange patienter der potentielt skal kunne rummes af kraeft-
rehabiliteringstilbuddet, og ikke kun vide, hvor mange patienter der reelt bliver henvist til re-
habilitering.

Sundhedsstyrelsen estimerer, at ca. 25 % af kraeftpatienterne, har et behov for rehabilitering
(6), og peger jf. ovenfor p3, at det i forbindelse med opfelgning pa forlebsprogrammet vil
veere vigtigt at vide, hvor mange kraeftpatienter der far ét eller flere tilbud i forhold til den
samlede population, der vurderes at kunne have gavn af ét eller flere tilbud. Dette svarer til
EUROCHIP anbefalinger, og det navnes samtidig i interviewene, at kommunerne savner et
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overblik over det samlede antal kraeftpatienter, der iht. lovgivning, servicemal mv. ber henvi-
ses fra sygehus eller almen praksis til en kommunal indsats og dér tilbydes afklarende samtale
og evt. tilbbud om rehabilitering eller palliativ indsats.

Den anden indikator, der blev opndet konsensus om i EUROCHIP-panelet, omhandler andelen
af patienter, der vender tilbage til arbejdsmarkedet efter sygdom. Kraeftoverlevere er i ha-
jere grad end baggrundsbefolkningen uden for arbejdsmarkedet, og det kan derfor veere in-
teressant at unders@ge, om deltagelse i et rehabiliteringsforlgb kan @ge chancen for at vende
tilbage til arbejdsmarkedet. Dette bakkes op i en dansk ph.d. afhandling, hvor man gnskede
at undersa@ge betydningen af fysisk aktivitet for sandsynligheden for at starte pa arbejde
efter kraeftsygdom. Studiet fandt, at fysisk aktivitet ved opstart af kemoterapi ser ud til at
veere positivt associeret med arbejdsmarkedsstatus 12 mdr. efter opstart af kemoterapi (38).

Indikatorer for palliative indsatser

Sundhedsprofessionelle, som arbejder med borgere med livstruende kraeftsygdom, ber vur-
dere, om borgeren kunne have palliative behov, allerede nar diagnosen stilles eller ved for-
vaerring (16). Det er pdvist, at brug af screeningsskemaer giver den sundhedsprofessionelle
bedre indblik i borgerens palliative behov — ogsé pa det basale niveau (39).

| Sundhedsstyrelsens rapport ‘Anbefalinger for den palliative indsats’ fra 2017 (16) anbefales
det blandt andet at anvende 'andel patienter, der har udfyldt EORTC QLQ-C15-PAL-skemaet’,
som en indikator for kvaliteten i den basale palliative indsats. EORTC QLQ-C15-PAL-skemaet
er et valideret spargeskema til at afdeekke patienters palliative behov. Hvorvidt EORTC QLQ-
C15-PAL-skemaet bliver anvendt, benyttes allerede som en indikator for kvaliteten af den
specialiserede palliative indsats.

| rapporten ‘Brief manual on health indicators monitoring global palliative care development’
fra 2019 identificeres de 25 bedste sundhedsindikatorer til at vurdere udviklingen af den pal-
liative indsats pa nationalt niveau (40). Formalet med rapporten er at udvikle et globalt indi-
katorsaet til at vurdere udviklingen af den palliative indsats, som er ensartet i det meste af
verden. Et feelles globalt indikatorsaet giver mulighed for at sammenligne udviklingen pa
tveaers af landene og et feelles udgangspunkt til at vurdere udviklingen i den palliative indsats.

Indikatorerne er udvalgt pa baggrund af en ekstensiv, systematisk litteraturse@gning og et in-
ternationalt ekspertpanel, der gennem konsensus har valideret hver enkelt indikator. Eksper-
terne har bedemt indikatorerne pa en skala fra 1-9 pa tre parametre: relevans, malbarhed og
gennemferlighed. De 25 indikatorer daekker forskellige temaer, herunder politik, specialud-
dannelse af laeger og sygeplejersker, anvendelse af opioider, antallet af og tilgeengeligheden
til palliative ydelser, herunder sengepladser pa palliative afdelinger og hospice, og tilstede-
veerelsen af patientforening og publiceret forskning inden for udviklingen af palliativ indsats
de seneste fem ar.
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6. Dataopsamling vedr. rehabilitering og palliative indsatser

Nar der er taget stilling til malsaetninger og succeskriterier, kraever en kvalitetsmaling rele-
vante, valide og tidstro data og dernaest en sammenstilling af disse i udvalgte indikatorer.
Dermed fas et systematisk overblik over indsatser, aktiviteter, malopfyldelse, effekter mv. (11).

Relevante data kan vaere oplysninger sdsom en dato for den afklarende samtale om rehabili-
teringsbehov for patienten pa sygehuset, en dato for gennemfert behovsvurdering i kommu-
nen, oplysninger om diagnose, savel som demografi, oplysninger om pargrende, resultat af
gangtest osv. Sa leenge disse oplysninger blot gemmes og registreres, forbliver de "data”. For
at gere data til brugbar information, skal data samles f.eks. i registre og opgeres samt evt.
sammenkades pa tveers af dataopsamlingspunkter. Efterfelgende kan en sddan dataopsam-
ling eller sasmmenkaadning holdes op mod en fastsat standard, hvorved kvaliteten kan vurde-
res.

Der registreres data om rehabilitering og palliativ indsats i forskellige systemer og registre.
Nedenfor gennemgas hvilke data, der opsamles i forskellige registre. Dette er ogsd opsum-
meret i tabel 1.

Tabel 1: Dataopsamling om rehabilitering og palliative indsatser
Hvilke data opsamles om rehabilite-
ring og palliativ indsats

Hvor opsamles Hvor opsamles data

data om rehabi-

litering og palli-
ativ indsats
Landspatient- Henvisning til genoptraening samt Sygehus
registeret genoptraningsydelser pa sygehus
Hjemmesyge- Borgere, der modtager kommunal Kommune
plejestatistik hjemmesygepleje, antal beszg, og
hvilken sygepleje borgeren modta-
ger
Registret for Fysio- og ergoterapeutiske ydelser Kommune

genoptraening

Dansk Palliativ

til patienter, der efter udskrivelse
modtager en genoptraningsplan til
kommunal genoptrasning

Specialiseret palliativ indsats — hen-

Landspatientregisteret, CPR-regi-

Database visning, diagnose, behandling, levetid stret og Palliative specialfunktio-
fra henvisning samt palliative behov ner pa sygehuse og hospice

Sygesikringsre-  Oplysninger om kontakt til praktise- Praktiserende laege, speciallaege,

gisteret rende leege, specialleege, fysiotera- fysioterapeut, kiropraktor, fodte-
peut, kiropraktor, fodterapeut og rapeutog psykolog, som harover-
psykolog i forbindelse med rehabili- enskomst i Danske Regioner
terende eller palliative indsatser
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Laegemiddel- Oplysninger om det ordinerede lee- Apotek
statistikregi- gemiddel, indikation og ordinerende
stret lzege

Kilde: Egen tilvirkning.

Landspatientregisteret

Pa landets sygehuse anvendes feelles klassifikationer fra Sygehusenes Klassifikationssystem
til beskrivelse af aktiviteten (procedurer, pleje, diagnoser, mv.), og data fra de regionale pati-
entsystemer overferes til de samme nationale registre, heriblandt Landspatientregisteret.
Med data fra Landspatientregistret er det muligt at beskrive aktiviteten pa sygehusene inden
for specifikke kraeftdiagnoser. Diagnoseregistreringen er baseret pd den internationale syg-
domsklassifikation ICD10, og data om den specialiserede rehabilitering og palliative indsats
pa sygehuse opsamles ogsad i Landspatientregisteret (procedure- og henvisningskoder).
Imidlertid er det ikke al aktivitet relateret til kraeftforlgbet som kan knyttes hertil. Eksempelvis
registreres senfolger ikke i Landspatientregisteret - dog med fa undtagelser, f.eks. ICD 10 di-
agnosen "lymfedem" og koder for behandlingen af lymfadem (41). Oftest er det sdledes, at
senfolger efter kraeft registreringsmaessigt anskues som nye diagnoser, og de bliver derfor
ikke sammenkaadet med tidligere kraeftsygdom eller behandling.

Hjemmesygeplejeregistret

Hjemmesygeplejeregistret er et landsdaekkende register, som indeholder data angdende
modtagere af hjemmesygepleje, besagstid og typer af hjemmmesygepleje. Der er dog ikke ko-
der, der angiver, hvorvidt modtageren af hjemmesygepleje har kraeft. Ca. 85 af 98 kommuner
overfgrer manedligt hjemmesygeplejedata til Danmarks Statistik, som kan indgd i registreret.
Da der ikke foreligger data for samtlige kommuner, giver statistikken ikke et komplet billede
af sygeplejeaktiviteten, og der kan derfor ikke opgeres data for regioner og hele landet (42).

Genoptraening efter Sundhedsloven § 140

Registeret ‘Genoptraening efter Sundhedsloven § 140’ indeholder data indberettet i Landspa-
tientregisteret og i kommunerne, og indbefatter de ergo- og fysioterapeutiske ydelser, der
relaterer sig til genoptraening efter Sundhedsloven § 140. P& baggrund af dette udarbejder
Sundhedsdatastyrelsen opgerelser blandt andet omhandlende antal genoptraeningsplaner
udarbejdet pa sygehuse, fordelt pa visse diagnoser, forudgdende operationer, speciale, type
af genoptraening, region, kommune, ar og kvartal, samt opgerelser omhandlende antal gen-
optraeningsydelser pa sygehus og i kommune fordelt pd genoptraeningsydelse, institution, re-
gion, kommune, ar og kvartal (43). Opgearelserne er dog ikke tilgeengelige specifikt for kraeft
generelt eller for enkelte kraeftformer (44).

Dansk Palliativ database

Den Multidisciplinaere Cancergruppe for Palliativ Indsats (DMCG-PAL) opsamler data om spe-
cialiserede palliative indsatser i Dansk Palliativ Database. Data indberettes elektronisk til Kli-
nisk male system, som samkares med Landspatientregisteret. Der opsamles felgende data (2):
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e CPR-nummer

e Navn

e Henvisning (fra egen laege, speciallaege, sygehusafdeling osv.)
o Diagnose

e Dato for modtaget henvisning

o Dato for opstart af palliativ indsats

e Patienter, der ikke blev modtaget til palliativ indsats (arsager)
e Patienter, der blev modtaget til palliativ indsats

e Sted for ferste kontakt

e Afsluttet (ded/ikke ded)

e Hvor dede patienten?

e Socialt: bern, bopeel, samboende/enlig

e Tveerfaglig konference afholdt?

o Udfyldelse af EORTC- skema ved modtagelse

o Udfyldelse af EORTC-skema 1-4 uger efter modtagelse

Dansk Palliativ Database indeholder ikke data for den store gruppe af patienter, der modtager
basale palliative indsatser i sygehusregi eller i kommunerne. Registreringen af EORTC-skema
i Dansk Palliativ Database gar kun pd, om skemaet er udfyldt og ikke pa indholdet af selve
besvarelsen eller scoren. Dog er denne database den eneste, der maler p3, hvorvidt der er
opsamlet patientrapporterede oplysninger.

Sygesikringsregisteret

Ydelser i almen praksis eller hos andre privatpraktiserende specialleeger, fysioterapeuter, psy-
kologer og andre med overenskomst med Danske Regioner registreres i Sygesikringsregiste-
ret. | forhold til kreeftomradet er der imidlertid ingen kraeftspecifikke ydelser i Sygesikringsre-
gisteret (dog en seaerskilt ydelseskode for smeartest i forbindelse med cervixcancerscree-
ningsprogrammet), ligesom senfelger ikke registreres, idet der ikke pa nuveaerende tidspunkt
findes relevante koder i Sygesikringsregisteret (som f.eks. lymfedembehandling eller behand-
ling af arvaev). Det er heller ikke muligt at se oplysninger om henvisninger til kraeftrehabilite-
ring eller palliativ indsats.

Laegemiddelstatistikregisteret

Laegemiddelstatistikregisteret indeholder oplysninger om salg af laegemidler solgt i Danmark.
Pa individniveau registreres kab af receptpligtig medicin. Det er imidlertid ikke muligt at se,
om den ordinerede medicin er relateret til en kraeftsygdom - eksempelvis behandling af sen-
felger, komorbiditet (samtidig forekomst af anden kronisk sygdom) eller kraeftspecifikke
smerter.

Opsamling: Tilgaengelige data og datamaessige huller og perspektiver

Som det fremgar, er der data om den specialiserede palliative indsats i bAde Landspatientre-
gisteret og Dansk Palliativ Database. | forhold til rehabilitering og basale palliative indeholder
Landspatientregisteret data angdende aktiviteter pa sygehusene, og Genoptraeningsregiste-
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ret har ogsa data for genoptraningsydelser til kreeftpatienter, selvom de offentligt tilgeen-
gelige opgerelser ikke er kraeftspecifikke. Diagnoseregistreringer fremgar derimod ikke i Sy-
gesikringsregisteret, Laegemiddelstatistikregisteret eller Hiemmesygeplejeregisteret. hvilket
besveaerligger kvalitetsmonitering specifikt for kraeftpatienter baseret pa disse.

Mens ovenstdende liste er udtemmende i forhold til eksisterende registre, findes der imidler-
tid i bade almen praksis og i kommunerne en betydelig registrering af data, som ikke fremgar
af registrene.

I almen praksis registreres journalnoter for hver patientkontakt i diverse laagepraksissystemer.
Laegen registrerer relevante koder i journalsystemet, og der skrives notater i forbindelse med
almindelig journalfering, selvom registreringspraksis mellem laeger vurderes at vaere uensartet
(45).

Almen praksis anvender ICPC-2-DK-kodesystemet til diagnoseregistrering (46), og disse koder
kan mappes til ICD10-diagnosekoderne, der anvendes i diagnoseregistrering pa sygehuse (47).
Ifolge Bekendtgarelsen fra 2018 skal de praktiserende leeger bla. foretage ICPC-kodning af
alle henvendelser vedrerende kraeftdiagnoser, og disse data skal ikke-personhenferbart stilles
til raddighed for regionsraddene til brug for planlaagning, kvalitetssikring og kontrol af udbetalte
tilskud og honorarer. De specifikke diagnosekoder anvendes dog ferst, ndr diagnosen er veri-
ficeret ved sikre kliniske eller parakliniske fund.

| kommunerne foregadr der ogsa journalfering for kontakter med borgerne, og der pagar et
arbejde med at ensarte dokumentationen. Det drejer sig om implementeringen af anvendel-
sen af "Feaelles Sprog IllI", som er en feelles tvaerfaglig dokumentationspraksis pa udvalgte om-
rader i borgerjournalen. Faelles Sprog lll er udviklet til aktuelt at omfatte dokumentation om
borgere, der modtager indsatser under Servicelovens paragraffer om hjemmepleje og reha-
bilitering samt Sundhedslovens paragraffer om hjemmesygepleje, genoptraening og forebyg-
gelse. Feelles Sprog Il bestar bl.a. af en raekke faelleskommunale klassifikationer (kategorier),
som kan fungere som deloverskrifter og derved hjelpe medarbejderen til at strukturere og
systematisere journalferingen over borgerne.

Der sker ikke egentlig diagnoseregistrering i Feelles Sprog Ill, men en dokumentation af
(sundheds-)"tilstande”, der gar pa tvaers af diagnoser. | alt er 43 tilstande kategoriseret inden
for de 12 sygeplejefaglige problemomrader (funktionsniveau, beveegeapparat, ernaering, hud
og slimhinder, kommunikation, psykosociale forhold, respiration og cirkulation, seksualitet,
smerter og sanseindtryk, sevn og hvile, viden og udvikling samt udskillelse af affaldsstoffer)

Feelles Sprog lll er fuldt implementeret eller i gang med at blive implementeret i hjemmeplejen
og hjemmesygeplejen i alle landets 98 kommuner. Implementering pa @vrige kommmunale om-
rdder er endnu ikke startet, men Feaelles Sprog lll-standarden forventes pa sigt udvidet til an-
dre dele af det kommunale sundheds- og aeldreomrade.
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Anvendelse af klassifikationer i udvalgte dele af journalen skaber mulighederne for en hgjere
grad af systematik i dokumentationen, lokalt og pa tveers af kommuner. En mere ensartet
dokumentation hgjner genkendelighed, nar dokumentation laeses og deles af forskellige med-
arbejdere. P4 den made bliver det i hgjere grad muligt for medarbejdere at genfinde og evt.
genanvende relevante oplysninger, de matte gnske at fremsage pa en given borger. Samtidig
vil brug af klassifikationer i dokumentationen skabe forudsaetningerne for lokale og feelles-
kommunale datatraek, som — sammen med eksisterende data — kan bruges som grundlag for
kvalitetsudvikling og styring, baseret pa ensartede og sammenlignelige data.

| takt med at klassifikationerne bringes i anvendelse, vil grundlaget for feelles- og tvaerkom-
munalt arbejde med kvalitetsudvikling og styring af omradet blive styrket yderligere. Idet
data ikke er diagnosespecifikke, er det dog pa nuvaerende tidspunkt ikke muligt at isolere
data for borgere med kraeft. Derudover er registreringspraksis stadigvaek ogsa sa forskellig
pad tveers af kommunerne, at data ikke umiddelbart kan samkeres.
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/. Offentligt tilgaengelig viden om kvalitet i rehabilitering og pal-
liative indsatser

Dette kapitel praesenterer den offentligt tilgaeengelige viden om kvalitet i rehabilitering og
palliativ indsats pa kreeftomradet.

Rehabilitering

Der er meget begraenset offentligt tilgaengelig systematisk viden om kvaliteten inden for re-
habiliteringsomradet. | det nationale kvalitetsprogram naevnes ventetiden til genoptraening
som indikator for malet om “bedre, sammenhangende patientforlgb", dog vedrerer denne
ikke kun kraeftspecifik genoptraening (48). P4 flere kommuners hjemmesider er det muligt at
finde resultater om borgernes tilfredshed med rehabiliteringstilbud, men disse opgerelser er
udarbejdet lokalt og kan ikke ngdvendigvis sammenlignes, og de er ikke alle foretaget speci-
fikt for kraeftpatienter. Tilsvarende er der for mange kommuner opgerelser over brugertil-
fredshed med genoptraeningstilbud, men disse er typisk ikke kraeftspecifikke. Der findes ikke
offentligt tilgeengelige periodiske opgarelser af senfelger til kraeft.

Palliative indsatser
Dansk Palliativ Database offentligger hvert ar en rapport, hvor kvaliteten af de specialiserede
palliative indsatser vurderes ud fra felgende fem indikatorer:

1. Andel af henviste patienter, der ikke der eller ndr at blive for darlige, inden de far kon-
takt med specialiseret palliativ indsats

2. Andel af modtagne patienter, der har deres forste behandlingskontakt senest 10 dage
efter modtagelse af henvisning

3. Andel af dede kraeftpatienter, der har vaeret i kontakt med specialiseret palliativ en-
hed/team/hospice

4. Andel af modtagne patienter, der har udfyldt EORTC screeningsskema

Andel af modtagne patienter, der har veeret dreftet pa tvaerfaglig konference.

o

Der foreligger ingen kvalitetsopfelgning pa de basale palliative indsatser leveret i kommu-
nerne.

laugust 2020 udkom Rigsrevisionens beretning om adgangen til den specialiserede palliative
indsats (49). Baggrunden for beretningen var, at der de seneste ar ikke har vaeret naevneveer-
dig udvikling inden for de fem kvalitetsindikatorer, der er fremlagt i arsrapporten fra Dansk
Palliativ Database. Rigsrevisionens konkluderede, at patienter med livstruende sygdomme
ikke far systematisk identificeret deres behov for palliativ indsats, og der er risiko for, at pa-
tienter med behov ikke henvises til specialiseret palliation. Ligeledes venter mange af de hen-
viste patienter for leenge, far de modtager indsatsen - sd laenge, at de enten bliver for darlige
eller der (49). Ifelge statsrevisorerne er der behov for, at regionerne pa en mere systematisk
og ensartet made identificerer patienternes behov og yder optimal smertelindring ved livs-
truende sygdomme (49).
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Status pd anbefalinger i Kraeftplan IV

| Kreeftplan IV er der mal om, at kraeftrehabiliteringsindsatsen falger de faglige anbefalinger
pd omradet samt skaber en bedre kvalitet og ensartethed pa tveers af de kommunale reha-
biliteringstilbud. Endvidere er der mal om at styrke kvaliteten og sammenhangen i den basale
palliative indsats for patienter og parerende (30).

| januar 2021 udarbejdede Sundheds- og Z£ldreministeriet en statusrapport for Kraeftplan 1V,
der konkluderede, at kommunerne bredt set arbejder med at udvikle den rehabiliterende ind-
sats for kraeftpatienter, og at der kan konstateres et stabilt hgjt niveau fra 2018-2020. Der
vurderes at veere stor opmasrksomhed pa de basale elementer i et kraeftrehabiliteringsforlab,
sasom traening/genoptrasning, ernaering, rygning, alkohol, psykosociale indsatser samt vejled-
ning om senfelger (50). Herudover arbejdes der med at hgjne den faglige kvalitet, bl.a. ved at
styrke tveerfagligheden i tilbbuddene og udvikle differentierede tilbud. Det naevnes desuden,
at kommunerne s@ger at sikre en ensartethed pa tvaers af kommunegrasnser i de tilbud, som
retter sig mod hdndtering af senfalger.

Rapporten fra Sundheds- og Zldreministeriet ger ogsa status for den basale palliative indsats.
Her viser data, at 94 % af landets kommuner har ansat personale med palliative kompetencer
pad basalt niveau, imod 93 % i 2018. Desuden angiver 80 % af kommunerne, at de har nggle-
personer, som sikrer kommunikation og vidensdeling mellem det regionale palliative team og
ovrigt sundhedspersonale (50).

Status vedrgrende kommunale rehabiliterings- og palliative indsatser i Sundheds- og Zldre-
ministeriets statusrapporter for Kraeftplan IV er baseret pd kommunernes arlige forvaltnings-
undersggelser. Disse undersggelser og deres resultater er ikke offentlige, men det forlyder, at
KL fremover vil offentliggere undersegelsernes data vedr. kreeftomradet.

REHPAs kortlaegning af kraeftrehabiliteringen i Danmark
Pa opfordring fra Sundheds- og Zldreministeriet har REHPA i en spargeskemaundersagelse
kortlagt implementeringen af de tidligere forlgbsprogrammer (2012 og 2015) inden for kraeft-
rehabilitering pa hospitaler og kommuner i Danmark (57).

REHPA undersagte, i hvor hgj grad behovsvurderingssamtalerne var implementeret pa syge-
husene, hvorvidt der var lavet aftaler om opgaveplaceringen mellem sygehusafdelinger og
kommuner, og hvordan det tvaerfaglige samarbejde mellem sygehus og kommune foregik.
Altsd en evaluering af den organisatoriske kvalitet for sammenhang i kraeftrehabilitering.

Undersagelsen viste, at der pad en lang raekke omrader endnu ikke var tilfredsstillende imple-
mentering af behovsvurderingssamtalerne, opgaveplaceringen af konkrete indsatser og det
tveerfaglige samarbejde mellem sygehus og kommune. REHPA anbefaler, at behovsvurde-
ringspraksis ber gentaenkes, hvis den skal leve op til forlebsprogrammernes intention om, at
alle kreeftpatienter skal have afdaekket behov for rehabilitering og palliativ indsats. Desuden
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anbefales en styrkelse af det tvaersektorielle samarbejde med hensyn til opgavedeling og sy-
gehusenes kendskab og tillid til kommunal rehabilitering. Der ber desuden udvikles retnings-
linjer for kraeftrehabilitering og evalueres pa, hvordan disse fungerer i praksis.

REHPA er ved at udarbejde en ny kortlaegning af implementeringen af Forlebsprogrammet
fra 2018. Kortlaegningen felger op pa resultaterne fra den foregdende rapport og vil give et
opdateret billede pa kraeftrehabiliteringen pa hospitalerne og i kommunerne i Danmark.
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8. Eksempler pa udviklingsprojekter med fokus pa viden om kva-
litet

Nedenfor er givet eksempler pa en raekke igangvaerende aktiviteter, der har potentiale til at
forandre den nuveaerende dataopsamling og kvalitetsmaling i rehabiliteringen og den pallia-
tive indsats i forbindelse med kraeft.

Projekt 'Synlige Kommunale Sundheds- og ZAldredata’

Kommunernes Landsforening (KL) har, i regi af Sundhedsdataprogrammet, iveerksat projektet
"Synlige Kommunale Sundheds- og Zldredata". Formalet er at styrke det naere og sammen-
haangende sundhedsvasen ved at gere kommunernes sundheds- og aldredata mere tilgaen-
gelige i og pa tvaers af kommuner og for samarbejdspartnere, herunder regioner. Derved vil
man opnad et feelleskommunalt datagrundlag til kvalitetsudvikling af sundhedsydelser, som
kan deles tvaersektorielt. Projektet inkluderer pd nuvaerende tidspunkt ikke kraeft, men foku-
serer pad hjertesygdom, KOL og diabetes.

En af de centrale leverancer er at udarbejde faelleskommunale datasaet baseret pa klassifice-
rede og strukturerede data fra Faelles Sprog lll fra de kommunale elektroniske omsorgsjour-
naler. Disse data vil blandt andet kunne understatte kvalitetsudviklingen og forskning i den
naere sundhedsindsats i kommunerne og @ge smidigheden af udveksling af data mellem kom-
muner, stat og avrige interessenter (52).

Udover datasporet arbejder projektet ogsa pa at skabe en teknisk l@sning, som giver kommu-
ner og andre aktgrer mulighed for levere data ind til en central Izsning, en gateway. Herfra
skal data kunne videredistribueres til flere dataanvendelser, herunder bl.a. Sundhedsdatasty-
relsen, Danmarks Statistik og de kliniske kvalitetsdatabaser i regi af Regionernes Kliniske Kva-
litetsprogram (RKKP) (53). Ligeledes far kommunerne og kommunernes feelles ledelsesinfor-
mationssystem adgang til data pa tveers af kommunerne. Pa den lange bane er malsaetningen,
at den enkelte kommune skal kunne vurdere indsatser og opgaver i egen praksis og fa et
samlet overblik over kommunernes indsatser (52).

Gatewayen er en forudsaetning for, at der kan dannes et tvaerkommunalt datagrundlag, som
vil give mulighed for at etablere indikatorer for det kommmunale sundheds- og aeldreom-
rdde. Det forventes, at gatewayen som minimum kan give kommunerne mulighed for at sam-
menstille data pa tveers af kommuner via kommunernes feelles ledelsesinformationssystem
og via en offentlig KL-portal samt kan aflevere strukturerede Faelles Sprog lll-data systema-
tisk til Sundhedsdatastyrelsen for alle 98 kommuner inden udgangen af 2021.

Kvalitetsindikatorer for rehabilitering efter hjerte- og lungesygdom

Pa hjerte- og KOL-omradet findes der kliniske kvalitetsdatabaser for rehabiliteringsindsatsen.
Nar de beskrives i det felgende, skyldes det, at de muligvis kunne veere inspiration for en kva-
litetsmonitorering pa kraeftomradet.
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Pa hjerte- og KOL-omradet findes der kliniske kvalitetsdatabaser i regi af HjerteKomMidt og
RKKP med kvalitetsstandarder og -indikatorer for kommunal rehabilitering. Alle godkendte
kliniske kvalitetsdatabaser administreres i henhold til loven af en klinisk faglig styregruppe, og
indikatorer og standarder defineres i samarbejde mellem faglige eksperter og RKKPs Viden-
center.

Kvalitetsindikatorerne for kommunal rehabilitering er udviklet pa basis af Sundhedsstyrelsens
anbefalinger, ligesom den faglige styregruppe i samrad med avrige eksperter ogsa har fastsat
standarder for disse. P& nuveerende tidspunkt indrapporterer sygehuse og kommuner data til
databaserne, der sammenstilles i indikatorer og offentliggeres i kvalitetsrapporter (54).

Nedenfor ses indikatorerne med de tilherende standarder.

Tabel 3: Indikatorer for kommunal hjerterehabilitering (HjerteKomMidt)

i il

1b Andel af borgere med hjertesygdom, som er vedholdende blandt delta- Mindst 75 %
gerne i kommmunal hjerterehabilitering

1d Andel af borgere med hjertesygdom (ikke koronar bypass), der er pdbe- Mindst 80 %
gyndt fysisk traening inden for max 4 uger efter udskrivelse

2a Andel af borgere med hjertesygdom, som gennemfarer mindst 80% af Mindst 70 %
de planlagte traeningssessioner

2b Andel af borgere med hjertesygdom, som modtager traeningstilbud, og Mindst 80 %
som stiger mindst 10 % i arbejdskapacitet eller 6 minutter gangtest

2c Andel af borgere med hjertesygdom, som modtager traeningstilbud i Mindst 90 %
kommune eller sygehusregi, der testes med samme validerede male-
metode ved opstart og afslutning af rehabiliteringsforlabet

3 Andel af borgere med hjertesygdom, som var rygere ved opstart, men Mindst 60 %
eksrygere ved afslutning af hjerterehabiliteringsforlgbet

4a Andel af borgere, som er screenet f.eks. med hjertekostskema med Mindst 75 %
henblik pa at afklare behovet for kostintervention

4b Andel af borgere med hjertesygdom, som har modtaget disetbehand- Mindst 75 %
ling ved klinisk diaetist/cand.scient. i klinisk ernaering ved afslutningen
af hjerterrehabiliteringsforlgbet

8a Andel af borgere med hjertesygdom, der er screenet for angst og de- Mindst 80 %
pression ved afslutningen af hjerterehabiliteringsforlgbet

8b Andel af borgere med positiv depressionsscreening, hvor der er lagt en  Mindst 90 %
behandlingsplan

Kilde: DEFACTUM 2019 (54)
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Tabel 4: Indikatorer for kommunal KOL-rehabilitering i felgende kommuner: Halsnaes, Haje
Taastrup, Kebenhavn, Lyngby-Taarbak og Vejle

1 Andel borgere med KOL, som har afklarende samtale med henblik pa KOL-rehabilite-
ringsforlgb

2a Andel borgere med KOL, der har faet tilbudt undervisning i sygdomsmestring
2b Andel borgere med KOL, der har faet tilbudt rygeafvasnning

2c Andel borgere med KOL, der har faet tilbudt ernaeringsindsats

2d Andel borgere med KOL, der har faet tilbud fysisk traening

3a Andel borgere med KOL, som har deltaget i mere end 50 % af planlagt undervisning i
sygdomsmestring

3a Andel borgere med KOL, som har deltaget i mere end 50 % af planlagt rygeafvaenning

3b Andel borgere med KOL, der har deltaget i mere end 50 % af planlagt ernaeringsind-
sats

3c Andel borgere med KOL, der har deltaget i mere end 50 % af planlagt fysisk traening

4a Andel borgere med KOL, der pdbegynder KOL-rehabilitering, som har en afsluttende
samtale

4b Andel borgere med KOL, der pabegynder KOL-rehabilitering, som har en opfalgning

Kilde: DEFACTUM 2019 (54)

Tabel 5: Indikatorer for kommunal KOL-rehabilitering i Aarhus Kommune

Andel borgere med KOL, som har deltaget i mere end 50 % af planlagte sessioner

Andel borgere med KOL, som ved cykeltest har forbedret sig mellem 1. og 2. gang (iltoptag)
Andel borgere med KOL, som ved cykeltest har forbedret sig mellem. 1. og 2. gang (kondital)
Andel borgere med KOL, som ved gangtest har forbedret sig mellem 1. og 2. gang (tid)

Andel borgere med KOL, som ved gangtest har forbedret sig mellem 1. og 2. gang (antal me-
ter)
Kilde: DEFACTUM 2019 (54)
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DEFACTUM har undersagt, hvorvidt data fra kommunernes omsorgssystemer baseret pa klas-
sifikationer i Faelles Sprog lll kunne danne grundlag for at registrere de variable, der anvendes
til at opgere indikatorer i databaserne. Idéen med undersggelsen var at afdackke, om det var
muligt at undgd en manuel indrapportering af data fra kommunerne og i stedet fa data over-
fort automatisk.

Pa grund af forskelle i dataopgerelser, definitioner og klassifikationer vurderer DEFACTUM
imidlertid, at Feelles Sprog llI-klassifikationerne ikke kan anvendes i deres nuvaerende form til
dokumentation af indikatorvariable. F.eks. er der ikke et krav i Feelles Sprog Ill om at registrere
gennemferte rehabiliteringsaktiviteter, som ovennaevnte indikatormaling kraever. Ligeledes
defineres populationerne forskelligt pga. forskellige inklusionskriterier. Rapporten konklude-
rer, at der er behov for at opna konsensus mellem kommmunerne og RKKP samt de respektive
styregrupper i forhold til, hvilke kvalitetsindikatorer og @vrige data der skal indsamles for at
kunne belyse kvaliteten af kommunal rehabilitering, samt i forhold til hvordan de kommmunale
forleb ser ud, og hvordan populationerne kan defineres.

Endelig papeger DEFACTUM, at det er relevant at undersege, hvorvidt generiske indikatorer
for kommunal rehabilitering, der kan anvendes pa tvaers af sygdomsgrupper, er fagligt rele-
vante og mulige i regi af RKKP (12).

Laerings- og kvalitetsteam (LKT) for specialiseret palliativ behandling

| regi af det nationale kvalitetsprogram blev der som et af de ferste laerings- og kvalitetste-
ams i perioden 2017-2019 etableret et landsdaekkende laerings- og kvalitetsteam for specia-
liseret palliativ behandling (55), hvor alle specialiserede palliative enheder i Danmark deltog.
Indsatserne i leerings- og kvalitetsteamet fokuserede pd at opné en forbedring af patienter-
nes livskvalitet og skabe starre tryghed for de parerende i forlabet, herunder reducere be-
lastningen af de parerende.

Der var felgende mal for indsatserne i regi af laerings- og kvalitetsteamet:

e MaAl 1: Halvering af antallet af patienter, der henvises og visiteres til specialiseret palli-
ation, men ikke modtages.

e MaAl 2: Andelen af patienter, der oplever forbedring af livskvaliteten som falge af be-
handling, skal @ges med 10 procentpoint.

e MaAl 3: Forbedring pa 10 procentpoint af andelen af parerende, der vurderer symptom-
lindring som »fremragende« eller »god«.

e MaAl 4: Forbedring pd 10 procentpoint af andelen af parerende, der vurderer statten
som »fremragende« eller »god« i forhold patientens @nsker til pleje/behandling og pa-
tientens e@nsker til den sidste tid.

e MaAl 5: Forbedring pa 10 procentpoint af andelen af parerende, der vurderer stotte til
pargrende som »fremragende« eller »godx.

Indsatserne blev monitoreret via Dansk Palliativ Database, hvor indtastningsskemaet til data-

basen blev udvidet med de ekstra oplysninger, der skulle bruges til at monitorere ovensta-
ende mal. Ved afslutning af laerings- og kvalitetsteamet besluttede styregruppen for Dansk
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Palliativ Database, at indikatorerne til at felge indsatsen ikke skulle viderefgres i databasen.
Som grundlag for denne beslutning indgik bl.a. det forhold, at der hverken var gennemfart en
samlet analyse eller en formel evaluering af resultaterne af laerings- og kvalitetsteamet.

Opsamling af PRO-data pa palliationsomradet

Regeringen, Danske Regioner og Kommunernes Landsforening blev med skonomiaftalen
2017 enige om at nedsaette en arbejdsgruppe, der skal understette en standardiseret og bred
anvendelse af patientrapporterede oplysninger (PRO) i alle sektorer i det danske sundheds-
vaesen. Der er i regi af dette nationale PRO-arbejde nedsat en klinisk koordinationsgruppe
inden for palliation, som skal udarbejde et standardiseret seet af spergsmal til opsamling af
PRO-data inden for det palliative felt (56). For den specialiserede indsats har man allerede et
PRO-veerktgj (EORTC-PAL-15), hvorfor den kliniske koordinationsgruppe primaert skal foku-
sere pa den basale del af det palliative omrade samt palliativ behandling inden for nyre-,
hjerte-, lunge- og kraeftomradet. Arbejdet er i gangsat i august 2020 og forventes afsluttet i
2021

Ny dataopsamling i almen praksis, ikke kraeftspecifik

Almen praksis er blevet forpligtet via lovgivning og overenskomster til at levere data til Regi-
onernes Kliniske Kvalitetsprogram (RKKP) (57). Der er bl.a. pd den baggrund en raekke igang-
veerende projekter om ny dataopsamling i almen praksis inden for fa udvalgte kroniske syg-
domme. Der er ikke pa nuvaerende tidspunkt planer om tilsvarende dataopsamling pa kraeft-
omradet, men dataopsamlingen pa andre sygdomsomrader vurderes at kunne vaere en forla-
ber og inspirator for en eventuel kommende dataopsamling.

Eksempler pd kommune-specifikke aktiviteter

Flere kommmuner har iveerksat kvalitetsudviklings- og kvalitetsmonitoreringsprojekter med
henblik pa at opna en erfaring med kvalitetsopfelgning, for at forbedre deres indsatser og pa
at evaluere udferelsen og udbyttet af dem. Her naevnes nogle af disse aktiviteter/projekter.

Center for Kreeft og Sundhed Kebenhavn
Center for Kraeft og Sundhed i Kabenhavn har siden 2007 haft ansvaret for rehabilitering af
kraeeftpatienter fra Kebenhavns Kommune og modtager arligt ca. 1200 kraeftpatienter (58).

Centeret har gennemfart en lang raekke forsknings- og udviklingsaktiviteter, der afprever in-
strumenter til bedre kvalitetsmaling blandt borgere, der deltager i rehabiliteringstilbud. Andre
projekter evaluerer kvaliteten af rehabiliteringsindsatserne. F.eks. er der gennemfart et pilot-
projekt om effekten af den kommunale rehabilitering pa den helbredsrelaterede livskvalitet
blandt borgere med brystkraeft og hovedhalskraeft (59). Der pagar aktuelt et sterre projekt,
der fokuserer pa rehabiliteringsbehov hos aeldre versus yngre patienter og pa den dertil knyt-
tede tildeling af indsatser. Det vil inden for overskuelig tid ogsa vaere muligt pad basis af data
at vurdere effekten pa den helbredsrelaterede livskvalitet vurderet ud fra blandt andet alder,
kraeftdiagnose og social position.

Side 45 af 55 @



Odense Kommune
| 2018 udarbejdede Odense kommune i samarbejde med REHPA en undersggelse af data-
grundlaget for kvalitetsudvikling af kraeftrehabiliteringen i kommunen (60).

Projektet blev udarbejdet pa baggrund af dataekstrahering fra Odense Kommunes journal-
systemer, og datamasngden bestod af organisatoriske data (f.eks. henvisningstype eller kilde),
borgerdata (f.eks. diagnose) og effektdata (f.eks. fysiske tests og PRO). Der blev inkluderet
data fra 149 kraeftpatienter, der havde veeret tilknyttet kommunens kraeftrehabilitering. Un-
ders@gelsen viste, at der pa flere omrader var behov for udvikling og forbedring af dataind-
samlingen, hvis den skulle leve op til de mal, der bliver fremhaevet i Forlebsprogramlmmet (1).
Undersagelsen viste blandt andet, at kun 27 % af borgerne fik foretaget fysiske tests ved
bdde starten og slutningen af forlabet, og at der blev set en bedring i starttest og sluttest i
"Sit to stand”-test, tandemtest og 6 min. gangtest. Derudover sd man, at borgerens livskvalitet
steg. Projektet viser negdvendigheden af sterre opmasrksomhed pa kvalitetsudviklingen pa
kraeftomradet (60).

Vi samler Kreefterne’

"Vi samler kraefterne" er et tveerkommunalt samarbejde mellem de ni kommuner Ballerup,
Gladsaxe, Re@dovre, Herlev, Furesg, Lyngby-Taarbask, Gentofte, Rudersdal og Egedal. Samar-
bejdet blev ivaerksat i 2014. Ideen med dette tvaerkommunale samarbejde er dels, at det giver
mulighed for at tilbyde rehabiliteringsindsatser, der er relativt specialiserede, f.eks. diagnose-
specifikke tilbud, og dels, at kommunerne kan udbyde en starre pallette af rehabiliteringstil-
bud og bedre imgdekomme de individuelle rehabiliteringsbehov hos deres borgere med
kraeft, end de enkelte kommuner alene ville kunne.

| fordret 2019 ivaerksatte de ni kommuner i samarbejde med Kraeftens Bekaempelse en kvali-
tetsindsats med det formal at sikre ens og systematisk registrering af effekten af deres re-
habiliteringstilbud og den borgeroplevede kvalitet. Forud for opstarten fastlagde styregrup-
pen tre resultatmal: 90 % af deres borgere i kraeftrehabilitering skulle veere tilfredse med de-
res forlab, 90 % skulle opleve @get helbredsstatus, og 90 % skulle opleve g@get livskvalitet efter
endt rehabiliteringsforlab. Metoden til at undersgge dette var anvendelse af et elektronisk
PRO-spergeskema baseret pa FACT-G (se tidligere). Alle borgere, der henvises til kraeftreha-
bilitering i en af de ni kommuner, besvarer spergeskemaet forud for samtalerne med den
hjemkommunale kontaktperson. Besvarelsen bliver herefter centrum for samtalen med bor-
geren, og borgerens FACT-score for hhv. livskvalitet og helbredsstatus vil blive registreret. De
ni kommuner opnar derved viden om den patientrapporterede kvalitet af deres rehabilite-
ringstilbud.

Pilotprojekt om senfalger i Frederikshavn

| et pilotprojekt om senfelger i Frederikshavn deltog seks kraeftpatienter i et otte ugers reha-
biliteringsforleb med seerligt fokus pa senfelger. Formalet var at ege kraeftpatienternes viden
om senfelger og undersage, hvordan de selv kan medvirke til at forebygge senfolger efter
deres kraeftsygdom. | evalueringen af projektet fremhaeves det, at patienterne generelt har
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fdet meget ud af forlgbet, bAde hvad angar traening og undervisning, men at patienterne
oplevede, at forlabet pd 8 uger var for kort.

Intensionen er, at Frederikshavn Kommune med afsaet i pilotprojektet kan arbejde videre med
senfalger som en systematisk del af kommunens kraeftrehabilitering. Senfelgerforeningen og
Frederikshavn Kommune haber, at projektet samtidig kan veere til inspiration for andre kom-
muner, som ansker et gget fokus pa senfalger og kraeftrehabilitering.

| 'Frederikshavns Kommunes vidensopsamling pa hyppige senfalger fremhasves observatio-
ner, symptomer, gode rdd og handlemuligheder, som er blevet anvendt i de individuelle sam-
taler mellem de sundhedsprofessionelle og kraeftpatienterne. Pilotprojektet er gennemfart
pa Seeby Sundhedscenter i Frederikshavn Kommune som en overbygning til den eksisterende
rehabiliteringsindsats (61).
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9. Diskussion og anbefalinger

Emnet for denne rapport er viden om kvalitet inden for de dele af en kraeftpatients forlab,
der vedrarer rehabilitering og palliative indsatser.

Formalet med rapporten var at afdaekke definitioner pa kvalitet, indikatorer til opfalgning pa
kvalitet i kraeftrehabilitering og palliativ indsats, data der opsamles i denne del af kraeftpati-
entforlgbet, deres mulige anvendelse i kvalitetsopfelgning og den viden om kvalitet, der pt.
er tilgeengelig for offentligheden. Desuden var det formalet at identificere muligheder for en
bedre anvendelse af data og en bedre kvalitetsopfelgning af rehabiliterings- og palliative ind-
satser i forbindelse med kraeft fremover.

Aktiv brug af data og synlighed om resultater er drivende for kvalitetsudvikling og effektivi-
tet pd sundhedsomrdadet, og der er derfor store potentialer i at skabe synlighed og anvende
danske sundhedsdata bedre til kvalitetsudvikling samt finde effektive veje til at opsamle nye
data, der er relevante for en bedre opfelgning pa kvaliteten af indsatserne.

Der er i de seneste ar ivaerksat en lang raekke initiativer pa landsplan, der kan give bedre og
mere sammenhasngende forlgb i forbindelse med rehabilitering og palliative indsatser efter
kraeft, f.eks. er det beskrevet i de fire kraeftplaner, i kraeftpakkeforlegb og forlebsprogrammer.
Der peges ogsa i planerne pa behovet for monitorering af dem. Sundhedsstyrelsen har f.eks.
angivet, at der som et minimum ber falges op pd, om de kraeftpatienter, der kunne have gavn
af rehabilitering og palliative indsatser, ogsa far tilbuddet, om de far en afklarende samtale,
en behovsvurdering, om de gennemfarer tilbud osv. Der laegges altsa her op til en opfelgning
af den organisatoriske kvalitet.

Rehabilitering efter kraeft er en opgave som kommunerne har taget pa sig, og bliver stadig
bedre til. Det vurderes f.eks. i en rapport fra Zldre- og Sundhedsministeriet (50), at kommu-
nerne er langt med implementering af indsatserne. Samtidig er der med konkrete initiativer
fokus pd at ensarte dokumentationen pa tveaers af kommuner. Her taenkes i saerlig grad pa
Feelles Sprog lll, hvis dokumentationsmetode og datastandard for hjemnmesygepleje er imple-
menteret eller er i gang med at blive implementeret i alle 98 kommuner. | tillaeg til at facilitere
ensartet registrering, giver Feelles Sprog lll nogle muligheder for at inkludere validerede vaerk-
tajer til vurdering af forskellige aspekter af den kraeftramte borgeres liv.

Indtrykket fra denne afdaekning baseret pa litteratur og interview med fagpersoner er, at
viden om kvaliteten i rehabilitering efter kraeft, der overvejende varetages af kommunerne,
er meget begraenset. Der mangler ensartede data, indikatorer og standarder for at kunne
felge kvaliteten af indsatserne, herunder pa tveaers af organisatoriske enheder. Dette geelder
bade i forhold til den faglige, den organisatoriske og den patientoplevede kvalitet. Den of-
fentliggjorte viden om kvalitet af indsatserne er fragmenteret og begraenset til enkelte eva-
lueringer.
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Selvom flere kommuner har ivaerksat kvalitetsudviklingstiltag med udvikling af retningslinjer
og faglige standarder, systematiske behovsvurderinger, maling af den faglige effekt, f.eks.
med hensyn til selvrapporteret livskvalitet, sd er der tale om lokale kvalitetsudviklingstiltag
baseret pa data, der er lokalt defineret, forankret og indtastet. Det betyder, at data ikke kan
indgd i sammenligninger af forskellige leveranderers indsatser og i det tvaersektorielle samar-
bejde. Det betyder ogsd, at en overordnet systematisk opfalgning pa kvaliteten pa tveers af
organisationer derfor endnu desvaerre ikke er realistisk.

| forhold til palliative indsatser findes der viden om den organisatoriske kvalitet af de specia-
liserede palliative indsatser, der foregar pa sygehuse i Dansk Palliativ Database og dens of-
fentliggjorte rapporter. Kvaliteten af de basale palliative indsatser, der foregar pa sygehuse
og i kommuner, findes der ingen systematisk viden om pa landsplan.

Sundhedsstyrelsen anbefaler (1), at registreringer iht. rehabilitering og palliative indsatser i
forbindelse med kraeft sker ensartet pa tveers af kommuner og regioner, sdledes at der er
mulighed for at fa feelles viden pd omradet. Ifelge Sundhedsstyrelsen ber det ske ved at ind-
berette til - og anvende - nationale databaser i det omfang, de eksisterer, s& sammenligninger
mellem forskellige dele af landet muliggeres, hvilket skaber grobund for videndeling og ens-
retning af kvaliteten pa tveers af landet. Bortset fra Dansk palliativ database er der imidlertid
ingen af de andre 28 nationale kvalitetsdatabaser pa kreeftomrddet, der opsamler data om
kvaliteten af rehabiliteringsindsatser eller basal palliation (62).

En raekke forhold vanskeligger en overordnet monitorering af kvalitet af rehabilitering og pal-
liative indsatser pa tveers af organisatoriske enheder

e Kreeftrehabilitering og palliative indsatser kan foregd savel fer den initiale kreeftbe-
handling som mange ar efter, f.eks. i forbindelse med opfelgning og behandling af sen-
folger. Det betyder, at behovet for en indsats hos den enkelte patient kan vaere spredt
over en meget lang tidsperiode. At felge hele kraeftpatientforlgbet kraever, at alle ak-
tiviteterne kan knyttes til kraeftdiagnosen ogsa selvom aktiviteterne optraeder lang tid
senere.

e Henvisningsveje og henvisningsmader til indsatser samt henvisningskoder er forskel-
lige, og det vanskeligger ligeledes en opsamling af data, der kan skabe overblik over
forlgbene.

Der er herudover forskelle pd hvordan populationen kan opteelles pa sygehuse og i kommu-
ner:

e Sygehusene vil pa basis af en algoritme, der anvender diagnose- og henvisningsdata
fra Landspatientregistreret, kunne opgere, hvor stor populationen af kraeftpatienter
med et muligt behov for rehabilitering og/eller palliation er pa et givent tidspunkt,
samt hvor mange patienter, de viderehenviser til et tilbud pa sygehus eller i kommune.
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e | kommunerne kendes de borgere, der er henvist fra sygehus eller almen praksis til
kommunen samt den andel af disse borgere, som har fdet en behovsvurdering i kom-
munen og er visiteret til tilbud i kommmunerne i henhold til de relevante paragraffer i
hhv. Sundheds- og Serviceloven. Dvs. den kommunale population indeholder ikke de
borgere, der har kraeft, men som ikke er henvist til behovsvurdering i kommunen (54).

Konsensus om en national kvalitetsmonitorering af kraeftrehabiliteringen med hensyn til mal,
maling, data og standarder er en forudsaetning for bedre viden om kvalitet ved indsatsen i
Danmark. Desuden bar der findes flere veje til automatisk overfersel af data fra regionerne,
om f.eks. kreeftpatientens diagnose, prognose, behandlingsforlgb osv. til kommunerne, og til
overfersel af data fra kommunerne om behovsvurdering og rehabiliteringsindsatser for den
kraeftramte borger til nationale databaser. Det samme geaelder den basale palliation. En inklu-
sion af relevante data, f.eks. baseret pa Feelles Sprog lll klassifikationer, kunne vaere en vej til
mere viden om kvalitet i rehabiliterings- og basale palliative indsatser i forbindelse med kraeft.

Samtidig er der behov for at stette kommunerne i den lokale kvalitetsudvikling gennem da-
tadrevet forbedringsarbejde. Nogle kommuner — men langt fra alle — er allerede i gang med
at indhente erfaringer med at implementere lokale forbedringsmodeller og systematiske be-
hovsvurderings- og kvalitetsopfelgningsvaerktajer. Det er vigtigt at denne viden deles og
flere erfaringer indhentes i alle kommuner.

Kraeftens Bekaempelses anbefalinger
Pa basis af vidensafdaekningen anbefaler Kraeftens Bekaempelse falgende:

e At der sker en national forankring af opfalgning pa kvaliteten af rehabilitering og pal-
liative indsatser i forbindelse med kraeft med henblik pd at understatte og lebende
felge op pa nationale malsaetninger. Den nationale forankring skal bidrage til, at der
skabes et faelles samlet overblik over kvaliteten til gavn for bade klinikere, fagprofes-
sionelle, administratorer samt patienter og parerende.

e At der opnds national konsensus om
o Behovsafdaekning af hele kraeftpopulationen, henvisningskriterier og opgave-
placering pa tveers af organisationer for rehabilitering og palliative indsatser,
herunder ogsa for sa vidt angar senfalger efter kraeft.
o Faglige standarder inden for rehabilitering og palliative indsatser i sygehusregi,
almen praksis og i kommunalt regi

e At der sikres en dataopsamling fra bade sygehuse, almen praksis og kommunerne, som

kan anvendes til en lgbende, national kvalitetsmonitorering af bade den faglige, orga-
nisatoriske og patientoplevede kvalitet af rehabiliterings- og palliative indsatser.
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e At der sker en opsamling og deling af erfaringer med kvalitetsudvikling pa rehabilite-
rings- og palliationsomradet i kommunerne, for eksempel erfaringer med dataopsam-
ling og kvalitetsmonitorering eller erfaringer med at anvende vaerktgjer til vurdering
af effekten af rehabilitering og basale palliative indsatser.
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