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FORORD

Kvaliteten i det danske sundhedsvaesen skal vaere blandt den bedste i verden. Ved at styrke kvali-
teten i de sundhedsfaglige indsatser skal vi skabe sterst mulig vardi for patienterne. Gennem fire
kraeftplaner er der ivaerksat en lang raekke initiativer med det formdl at hgjne kvaliteten i kraeft-
patientforlebet. Sundhedsprofessionelle i alle led i sundhedsvaesenet legger en stor arbejdsind-
satsihele tiden at forbedre kvaliteten og give borgere, der er ramt af kraft, de bedste muligheder.

Pa trods af de mange kvalitetsforbedrende initiativer ser vi stadig eksempler pa, at kvaliteten pa
kreeftomradet ikke altid felger fastsatte rammer for god kvalitet, og pa nogle omrader ved vi alt
for lidt om, hvordan kvaliteten er. Derfor er det nedvendigt fortsat at holde fokus pa at kunne
indsamle og handle pa viden om kvaliteten pa kraeftomradet. Men hvad er god kvalitet i et kraeft-
patientforlgb, hvad ved vi om kvaliteten, og hvem har overblik over og ansvar for at felge kvaliteten
i det samlede kraftpatientforleb? Det har denne undersegelse forsggt at finde svar pa.

Kvaliteten af indsatserne pa kraeftomradet har essentiel betydning for patienternes muligheder for
overlevelse, livskvalitet, komplikationer og senfelger samt for deres oplevelse af sygdomsforlebet.
Kvalitetsbrist medferer store og unedvendige omkostninger for patienterne og for sundheds-
vaesenet. Det er derfor vigtigt at kunne falge kvaliteten i de sundhedsfaglige indsatser pa kreeft-
omradet og handle pa de potentialer, der er for forbedringer. Det kraever viden om kvaliteten i
hele forlebet, fra det ferste symptom opstar og til kraeftforlgbets afslutning.

Danmark har et veludbygget datagrundlag pa kreeftomradet, og der er et stort potentiale i at bruge
disse data til at skabe et samlet overblik over kvalitet i kraeftpatientforleb og derigennem skabe de
bedste muligheder for alle, der rammes af kreeft.

Dette oplaeg indeholder de vaesentligste resultater og anbefalinger fra vores undersagelse af viden
om kvalitet pa kreeftomradet. Anbefalingerne underbygger de ambitioner om styrket kvalitets-
udvikling pa kreeftomradet, der allerede er beskrevet i flere sterre nationale initiativer pa sund-
hedsomradet. Men der er behov for mere fremdrift og sterre koordinering af initiativerne, hvis vi
skal indfri ambitionerne.

| Kraeftens Bekaempelse gnsker vi, at et kommende sundhedsudspil giver anledning til, at kvali-
tetsudvikling bliver en central loftestang hen mod et sundhedsvasen, der leverer hgj sundheds-
faglig, organisatorisk og patientoplevet kvalitet for alle patienter i alle aspekter af deres forlgb.

Tak til de mange personer, der undervejs har bidraget til at kvalificere undersegelsen ved at stille
deres dybe indsigt og ekspertise til radighed.

- N

Jespler Fisker Helen Bernt Andersen
Administrerende direktor Formand
Kraftens Bekampelse Kraftens Bekampelse
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SAMMENFATNING OG ANBEFALINGER

| kreeftpatientforlebet er det afgarende for patien-
ternes helbred og livskvalitet, at kreeftsygdommen
opdages tidligt, at den korrekte diagnose stilles, at
patienten modtager den mest optimale behandling
og far den nedvendige hjelp og stette til et godt
liv efter kreeft. Den samlede kvalitet daekker bade
over kvaliteten af den sundhedsfaglige indsats,
kvaliteten af den made, kreeftforlgbet organiseres
pa, og patientens oplevelse af kvaliteten i forlgbet.

Det er en kompleks, tveerfaglig, tvarsektoriel og
multiprofessionel disciplin at opna de bedst mulige
resultater for patienten. Koordinering og samarbe;j-
de er afgerende. Hver faggruppe inden for sund-
hedsomradet bidrager med unikke feerdigheder og
viden. Individuel patientbehandling af hej kvalitet
opstar i samspillet mellem de sundhedsprofessio-
nelles erfaring og kompetencer, sundhedsfaglige
evidensbaserede retningslinjer, nationale kvalitets-
standarder og patientens behov og praeferencer.



Siden 2000 er der gennem fire kraeftplaner iveerk-
sat en lang rakke initiativer, med henblik pa at
hajne kvaliteten af kraeftpatientforlebet fra start til
slut. Patrods af de mange gode kvalitetsforbedren-
de initiativer ser vi stadig eksempler pa, at kvalite-
ten pa kraeftomradet ikke altid felger fastsatte ram-
mer for god kvalitet. Det danske sundhedsvasen
bruger mange ressourcer pa at rette op pa fejl og
utilsigtede handelser, som opstar i patientforlab.

Rigsrevisionens beretning fra 2018 om rettidighe-
den i indsatsen over for kraftpatienter konstaterer
udfordringer i forhold til rettidig indsats, tidlig op-
sporing i almen praksis og maksimale ventetider.

Enanalyse om patienters udredning uden for kraeft-
pakkerne fra 2019 fra Det Nationale Forsknings- og
Analysecenter for Velfeerd (VIVE) viser, at der er
stor forskel pa, hvilke muligheder de praktiseren-
de lzeger har for at undersoge og henvise patienter,
som ikke passer ind i kreftpakkerne. Rapporten
konkluderer, at patienterne derfor ikke far samme
kvalitet, at leegerne mister overblikket, og at omra-
det er vanskeligt at monitorere.

Patienterstatningen og Dansk Selskab for Patient-
sikkerhed kortlagde i 2019 omfanget af fejldiag-
nosticering i det danske sundhedsvasen. Kort-
leegningen viser, at cirka én af fem sager med
diagnosticeringsfejl omhandler kraftpatienter.

Eksemplerne viser, at det er ngdvendigt at opprio-
ritere fokus pa kvaliteten pa kreeftomradet. | denne
undersggelse er der forsggt at finde svar pa, hvad
der definerer god kvalitet i et kraeftpatientforlab,
om sundhedsvaesenet har de nedvendige data til at
male kvaliteten, om der findes offentligt tilgeenge-
lig viden om kvaliteten pa kraeeftomradet, og hvem
der egentlig har ansvaret for at male og folge kvali-
teten i det samlede kraftpatientforlab.

Hovedresultater fra undersogelsen

En grundleeggende forudsaetning for at male kva-
litet er, at der er konsensus om, hvad der define-
rer god kvalitet, og hvordan kvaliteten males. Der
foregar allerede i dag et stort arbejde i de sund-
hedsfaglige miljger med at udvikle retningslinjer
for diagnostik, behandling, rehabilitering og den
palliative indsats. | de kliniske databaser foregar
endvidere et stort arbejde med at definere hvilke
kvalitetsparametre, der er relevante og mulige at
folge, og hvilken standard de skal males efter. Og
lokalt i sundhedsvaesenet arbejdes der lgbende
med at kvalitetsforbedre indsatserne for borgere
og patienter ramt af kraeft.

Den eksisterende viden om kvalitet i kraeftpatient-
forleb stammer primeert fra den del af forlebet, der
foregar pa sygehuset, mens der er alt for lidt viden
om kvaliteten i indsatser i almen praksis og kom-
mune. To tredjedele af kraeftpatienter starter deres
forleb i almen praksis, og halvdelen prasenterer
sig med specifikke symptomer pa kreeft. | den diag-
nostiske proces er der i den nationale monitorering
i dag primeert fokus pa forlebstiden fra henvisning
til et pakkeforleb til initial behandling. Kvaliteten af
de kliniske undersegelser monitoreres overvejen-
de lokalt.

Der mangler monitorering af patienternes diagno-
stiske forleb, ogsa den del af forlebet der ligger
forud for pakkeforlgb, kvaliteten af de diagnostiske
undersggelser samt kvaliteten af multidisciplinaer
team konferencer (MDT-konferencer).

| behandlingsforlebet er der fokus pa at felge den
sundhedsfaglige kvalitet af behandlingen samt for-
lebstiden fra udredningsstart til initial behandling.
Databaserne har i overvejende grad fokus pa den
kirurgiske behandling, mens kvaliteten af den me-
dicinske behandling og stralebehandling falges i
mindre grad. Der er begranset viden om andelen
af kraeftpatienter, der genindlaegges, udvikler tilba-
gefald, progression, bivirkninger, komplikationer
og senfolger.

Den sparsomme viden, der findes om kvaliteten af
de rehabiliterende og palliative indsatser, kommer
fra sygehuse og hospice. Igen er der mest fokus pa
den organisatoriske kvalitet. Det ber veere muligt
at folge effekten af indsatserne pa patienternes
symptomer, funktionsniveau og livskvalitet.

Der foretages ikke systematisk opfelgning pa den
patientoplevede kvalitet eller pa sammenhang i
kreeftpatientforlebet. Figur T illustrerer hvilke sund-
hedsfaglige akterer, der er involveret i de sund-
hedsfaglige indsatser gennem kraftpatientforle-
bet. Kreftforlabet ber tilpasses den enkelte patient
og det stiller store krav til aktgrernes koordination af
de forskellige indsatser for at skabe den nedvendi-
ge sammenhang.
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Figur 1:
Indsatser gennem
kraeftpatientfor-
Igbet samt hvilke
akterer, der er
involveret i de
pageldende
indsatser

Palliativ indsats

\

Diagnostik

Almen praksis /

privatpraktiserende
speciallege

Hospice

—
Rehabilitering

Der indsamles en stor meengde data i kraftpa-
tientforlgbet, bade i det primare og sekundaere
sundhedsvasen. Der mangler saledes ikke data
til kvalitetsmonitorering, men de administrative
systemer, hvor data opsamles, er afggrende for de
muligheder, der er for at anvende data til kvalitets-
monitorering og kvalitetsudvikling. Ved klog brug
af eksisterende data og bedre muligheder for at le-
vere data fra eksisterende administrative systemer
til kvalitetsformal vil det vaere muligt at felge kvali-
teten i sterstedelen af kraeftpatientforlebet.

Patient

Hospital

Behandling
og opfelgning

Samlet set eksisterer der stor viden om kvalite-
ten pa kraeftomradet, men denne viden er spredt
pa mange akterer, som hver isaer har ansvar for at
folge bestemte kvalitetsparametre i kraeftpatient-
forlebet. Det resulterer i et meget fragmenteret
vidensbillede. Den eksisterende viden samles ikke
i et nationalt overblik, og ingen har eller tager an-
svar for at forholde sig til kvaliteten i det samlede
kraeftpatientforleb. Dertil kommer, at meget af den
eksisterende viden om kvalitet i kraftpatientfor-
lab ikke stilles til radighed, hverken for det evrige
sundhedsvasen eller for offentligheden i form af
patienter, pargrende, politikere og myndigheder.



ANBEFALINGER TIL EN BEDRE NATIONAL
KVALITETSOPFOLGNING PA KRZAFTOMRADET

Resultaterne i undersegelsen viser, at den nuvarende kvalitetsmonito-
rering pa kraeftomradet ikke i tilstraekkelig grad bidrager til at vise, om
kreeftpatienter tilbydes et optimalt forleb. Der er forst og fremmest behov
for at prioritere, at der foretages national kvalitetsopfelgning pa kreeft-
omradet, idet ansvaret for kvalitetsmonitorering er placeret pa mange
akterer, og viden ikke samles i et nationalt overblik.

Kraeftens Bekeempelse anbefaler derfor,

1 at der pa nationalt niveau foretages en lebende systematisk
e monitorering af udvalgte kvalitetsmal pa kreeftomradet pa samme
made som i det nationale kvalitetsprogram

2 at den nationale monitorering daekker hele kraftpatientforlebet

e fra start til slut uafhaengigt af, hvem der yder den sundhedsfaglige
indsats. Patientens forlgb, og ikke organiseringen af sundhedsydel-
serne, skal vaere omdrejningspunktet for kvalitetsovervagningen

3 at der nationalt offentliggeres en arlig rapport om kvaliteten
e pa kreftomradet malrettet bade offentlighed og sundhedsvaesen,
som saetter fokus pa omrader, hvor der er forbedringspotentiale.

Visionerne om styrket monitorering og opfelgning
pa kvaliteten i hele patientforlebet er tidligere
beskrevet i kraftplanerne, Sundhedsdatapro-
grammet, Regionernes Kliniske Kvalitetsudvik-
lingsprograms (RKKP) strategi 2019-2022 og Sund-
hedsloven. Men der er behov for mere fremdrift og
sterre koordinering af initiativerne, hvis vi skal ind-
friambitionerne. Det er tid til at seette handling bag
ordene. Ogsd i forhold til at sikre, at kraeftpatienter
og deres parerende far adgang til viden om kvali-
teten pa kraeftomradet via en samlet let tilgeengelig
formidlingsplatform.

| Danmark kan vi lade os inspirere af lande som Ca-
nada og Australien. Cancer Quality Council of On-
tario og New South Wales Cancer Institute udgiver
hvert ar et kvalitetsindeks, der har til formal at give
et overblik over sundhedsvaesenets performance i
hele kreftpatientforlebet og understatte lgbende
kvalitetsforbedring.

| Kraeftens Bekaempelse gnsker vi, at et kommende
sundhedsudspil giver anledning til, at kvalitets-
udvikling bliver en central laftestang mod et sund-
hedsvesen, der leverer hgj kvalitet til alle, der ram-
mes af kreeft.
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BORGE, 76 AR

— BLAREKRAFT
SOM 61-ARIG

Borge far konstateret kraeft i 2005. Han har bemaer-
ket kramper omkring bleeren og svie ved vandlad-
ning, men slar det hen. Det er forst, da han bemaer-
ker blod i urinen, at han tager kontakt til egen leege.
Han far hurtigt en tid til en konsultation, og leegen
bestiller blandt andet en rentgenundersogelse,
som viser en udfyldning i blaeren. Barge bliver hen-
vist til Frederiksberg Hospital til videre udredning.
Her far han foretaget en kikkertunderseggelse af
urinrgret og bleaeren, hvor der bliver fundet polyp-
per. En biopsi fra polypperne viser, at det er kreeft,
og Barge bliver henvist til yderligere udredning og
behandling pa Rigshospitalet. Han veelger at be-
nytte muligheden for frit sygehusvalg og fortsatter
det videre forlgb pa Herlev Hospital.

Kraeftbehandlingen bestar af sikaldte BCG-skyl-
ninger af blaren, hvor blaren skylles med en
vaccine, der pavirker blaerens immunforsvar. Skyl-
ningerne foretages i seks uger med en uges mel-
lemrum. Efter behandlingsforlgbet viser en ront-
genundersggelse af brystkasse, nyre og urinveje,
samt en kikkertundersggelse af blaeren, ingen tegn
pa kraeft. Barge gar efterfalgende til kontrol, men
efter et lille ars tid finder leegerne tegn pa tilbage-
fald. Berge far en ny runde med BCG-skylninger,
og endnu engang er behandlingen effektiv. Men
da Berge to ar efter kreftdiagnosen igen far til-

| starten havde jeg jo nye laeger hver gang.
Indtil man fandt ud af, at man skulle have en
patientansvarlig laege. Det fik jeg sd ogsa.
Det gav en tryghed for mig at have en
patientansvarlig lzege.

bagefald, bliver han i stedet tilbudt en operation.
Borge far fjernet blaeren og lavet en kunstig blaere
af et stykke af sin tarm. Der er ingen tegn pa spred-
ning til andre organer, og efter fem ar med lgbende
kontrol er Borge erklaeret sygdomsfri. Skulle der i
fremtiden vise sig tegn pa tilbagefald, skal Berge
henvende sig hos egen lege, men det har der ikke
veeret anledning til.

Ud over en raekke konsultationer hos en urotera-
peut har Berge ikke deltaget i genoptraening i sit
kreftforleb, selvom han har oplevet senfolger i
form af impotens og lettere inkontinens. Han bliver
informeret om mulige senfglger inden behandlin-
gen, men har ikke oplevet, at impotens er noget,
der sporges ind til eller fulgt op pa.

| sit lange hospitalsforleb oplever Berge at blive
medt at mange forskellige leeger, som hver gang
skal satte sig ind i hans sygdomsforlgb. Det giver
utryghed. Men utrygheden forsvinder, da han far
en patientansvarlig leege.

Det er et hardt forleb, men familie og venner stat-
ter ham hele vejen. Berge har altid veeret en aktiv
mand, og han er hurtigt tilbage pa cyklen og pa
arbejdet igen. Kort tid efter diagnosen tager han
kontakt til Blaerekraftforeningen og er siden ble-
vet meget aktiv i foreningen, i dag som formand.
Han oplever, at det har varet givende at mades
med andre i samme situation som ham selv. | dag
er han glad for at hjaelpe andre gennem den svare
situation, han selv har staet i. Han oplever ikke, at
sygdommen saetter begraensninger, og han er glad
for at veere aktiv, for at rejse og nyde livet.
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ULLA, 66 AR

— BRYSTKRAFT
SOM 62-ARIG

Pa en almindelig travl hverdag tager Ulla til ruti-
nemaessig mammografiscreening. Hun har provet
det for og har ingen mistanke om, at noget er galt.
Da hun modtager svaret fra undersggelsen i sin
e-boks, kan hun se, at brevet er laengere, end det
plejer at veaere. Der er fundet en knude i venstre

Jeg gik til "krop og kraeft”. Det er simpelthen

det bedste, jeg har gjort. Jeg tror, det har hjulpet
mig s& meget. Efterfglgende fortsatte jeg sd |
kommunalt regi. Det var ikke samme hgje niveav,

bryst, og hun er indkaldt til yderligere undersg-
gelser. Ulla bliver meget forbavset over dette, men
praktisk anlagt som hun er, fylder hun keleskabet,
overdrager og afslutter opgaver pa arbejdet og af-
taler en plan med chefen i tilfeelde af, at der skulle
veere noget.

Hun meder pa Odense Universitetshospital til en
triple-diagnostisk undersegelse med yderligere
rentgenbilleder af brysterne, klinisk undersagelse,
ultralyd og biopsi. Fa dage efter er hun til samtale
pahospitalet og far besked om, at hun har en kraft-
knude i sit venstre bryst.

Ulla bliver hurtigt opereret. Hun far fjernet hele
venstre bryst samt 15 lymfeknuder, hvoraf der vi-
ser sig spredning til den ene. Efterfalgende far hun
flere forskellige slags kemoterapi, der giver hende
voldsom kvalme. Hun far ogsa 25 stralebehandlin-
ger. Herefter fglger antihormonbehandling for at
forebygge tilbagefald. Det skal hun have i fem ar
kombineret med Zolendronsyre i fire ar.

Under sin behandling med kemoterapi deltager
hun i et seks ugers treeningstilbud "Krop og kraeft"
pa hospitalet, som hun er rigtig glad for. Hun del-
tager senere i et kommunalt genoptraeningsforleb
pa 12 uger, men her har hun oplevelsen af at "star-
te forfra" i stedet for at fortsaette, hvor hun slap pa
hospitalet.

Ulla taler den forebyggende behandling godt og
oplever ikke mange bivirkninger. Men som mange
brystkraftpatienter oplever hun efter operationen
senfelger. Hun oplever blandt andet smerter, uro i

0g jeqg folte, jeg startede forfra.

operationsomradet og lymfedem, der far armen til
at haeve. Det begynder allerede kort tid efter ope-
rationen, og Ulla synes ikke, at den behandling og
vejledning, hun far pa hospitalet, er tilfredsstillen-
de. Gennem Dansk Brystkraeft Organisation (DBO)
far hun kendskab til en privat fysioterapeut, som
afhjaelper de gener hun har.

Ulla har oplevelsen af ikke at kunne det samme som
for sygdomsforlgbet. Specielt feler hun sig meget
udfordret pa koncentrationsevnen og kan ikke ar-
bejde i samme stilling i lengere tid ad gangen. Hun
er sygemeldt det forste ar efter diagnosen, og efter
at have veeret tilbage pa arbejde i mindre end et ar,
takker Ullaja til en fin fratreedelsesordning. | dag er
hun pensioneret og finder glaede i at hjaelpe andre
gennem Dansk Brystkraeft Organisation, hvor hun
er meget aktiv.

Ulla gar stadig til arlig opfelgning pa hospitalet,
som ogsa varetager hendes forebyggende medi-
cinske behandling. Hvis hun bliver i tvivl om noget
eller oplever symptomer eller komplikationer, kan
Ulla altid kontakte afdelingen. Det gor hende tryg,
og hun har benyttet sig af dette flere gange. Hel-
digvis uden at der har vaeret tegn pa tilbagefald.
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FORMAL OG METODE

Formalet med undersggelsen har veret at belyse
hvilke tilgange til kvalitet i kraftpatientforlgbet,
der anvendes i sundhedsveesenet, hvilke data der
opsamles i sundhedsveesenet om kreftpatientfor-
leb, samt hvilken viden om kvalitet i kraeftpatient-
forlab, der er tilgaengelig for offentligheden.

Endvidere har formalet veeret at udarbejde kon-
krete anbefalinger malrettet sundhedsvaesnets pri-
maere beslutningstagere.

- Sundhedsstyrelsen
« Sundhedsdatastyrelsen

- Regionernes Kliniske
Kvalitetsudviklingsprogram
(RKKP)

- Dansk Blaerecancer Database

- Forskningsenheden for Almen
Praksis, Aarhus Universitet

« Forskningsenheden for Almen
Praksis, Syddansk Universitet

- Dansk Selskab for Almen
Medicin (DSAM)

- Praktiserende Lagers
Organisation (PLO)

- Repraesentanter for de
diagnostiske specialer

- Kommunernes Landsforening

- Videncenter for Rehabilitering
og Palliation (REHPA)

- Senfglgeforeningen

« Rehabiliteringssygeplejersker

i Helsingar, Kebenhavn og
Frederikshavn Kommune

- Multidiciplinaer teamkonferenc

(MDT-konference)

« Brystoperation
- Patologisk undersggelse

- Videnskabelig og politisk

relevant litteratur

- Dokumenter om kvalitets-

monitorering pa kraeftomradet

- Lovgivning og retningslinjer

pa kraeftomradet

Metoder anvendt i undersggelsen

Undersggelsen har fokus pa den viden om kvalitet,
der gores tilgaengelig for offentligheden, velvidende
at der lokalt pa hospitalsafdelinger, i almen praksis
og i kommunale enheder genereres en stor maeng-

Malet har vaeret at bidrage til, at der skabes adgang
til valide, konsistente og rettidige (kvalitets)data,
som kan danne grundlag for et overblik over kvali-
teten i det samlede kraftpatientforlgb. Og at dette
overblik gares tilgaeengeligt for sundhedsvaesenet
og offentligheden forstaet som patienter, pareren-
de, politikere, beslutningstagere og evrige interes-
senter pa sundhedsomradet.

Undersagelsen er baseret pa felgende:

e + Sundhedsstyrelsen
- Sundhedsdatastyrelsen
- Styrelsen for Patientsikkerhed
« RKKP

- Sekretariatet for Kliniske
Retningslinjer pa Kraeftomradet

- Danske Multidiciplinaere Cancer
Grupper (DMCG)

- Danish Comprehensive Cancer
Center (DCCC)

- DSAM

- Dansk selskab for Onkologisk og
Palliativ Fysioterapi

« Forskningsenhederne for Almen
Praksis

- REHPA

- Patientforeningen for
Lungekraeft

- Dansk Brystkraeft Organisation

« Blaerekraeftforeningen

de viden om kvalitet, der udelukkende anvendes til
kvalitetsudvikling i egne miljger. Kvaliteten af indsat-
ser rettet mod forebyggelse af kraeft og screening for
kraeft er ikke medtaget i undersegelsen.



KVALITETSBEGREBET | DET DANSKE SUNDHEDSVASEN

Kvalitetsudvikling er hejt prioriteret i det danske
sundhedsvaesen, og Danmark har en lang traditi-
on for at ivaerksatte nationale kvalitetsudviklings-
initiativer. | det felgende gennemgas, hvordan
kvalitetsbegrebet defineres i det danske sund-
hedsvaesen, hvilke dimensioner kvalitetsbegrebet
omfatter, og hvordan sundhedsdata omsattes til
kvalitetsudvikling.

Kvaliteten af en sundhedsydelse defineres af Dansk
Selskab for Kvalitet i Sundhedssektoren som en
sundhedsydelses evne til, enten ud fra specificere-
de eller underforstaede forventninger, at skabe det
onskede resultat for patienten.

Pa sundhedsomradet kan kvalitet opdeles i faglig
kvalitet, organisatorisk kvalitet og patientoplevet
kvalitet.

* Faglig kvalitet omfatter de sundhedsfaglige
kerneydelser sasom diagnostik, behandling,
sygepleje, rehabilitering og forebyggelse

* Organisatorisk kvalitet indbefatter arbejdets
tilretteleeggelse, samarbejdsrelationer,
sammenhaeng i patientforlgbet og effektiv
ressourceudnyttelse

* Patientoplevet kvalitet omhandler brugernes
tilfredshed, oplevelser og vurderinger af kon-
takten med sundhedsvaesenet.

Ifelge Sundhedsloven skal regioner og kommuner
i samspil med de statslige myndigheder og i dialog
med brugerne sikre en stadig udvikling af kvalite-
ten, og sundhedsvasenet skal sikre respekt for det
enkelte menneske, dets integritet og selvbestem-
melse og opfylde behovet for:

* Let og lige adgang til sundhedsveesenet
* Behandling af hej kvalitet

* Sammenhang mellem ydelserne

* Valgfrihed

e Let adgang til information

* Et gennemsigtigt sundhedsvaesen

* Kort ventetid pa behandling.

Sundhedsloven beskriver dermed en rakke di-
mensioner af kvalitet, som bade omhandler orga-
nisatorisk kvalitet, faglig kvalitet og patientoplevet
kvalitet.

Lignende definitioner og dimensioner af kvalitet
ses beskrevet i andre lande af for eksempel In-
stitute of Medicine i USA, WHO, NIH og OECD.
Dimensionerne af kvalitet diskuteres af de forskel-
lige organisationer, serligt i forhold til, hvilke der
direkte har indflydelse pa kvaliteten, og hvilke di-
mensioner der mere indirekte har indflydelse pa
kvaliteten.

Data M Information M) Viden om kvalitet M) Kvalitetsudvikling

Kvalitetsudvikling i sundhedsvaesenet skal veere ba-
seret pa relevante, valide og tidstro data (Figur 2).
Relevante data om kreeftpatientforlgbet kan veere
oplysninger som dato for henvisning til pakkeforlgb
for kraeft, dato for afholdelse af MDT-konference,
aktivitetskoder registreret i forbindelse med en ki-
rurgisk procedure, oplysninger om en leegemiddel-
ordination eller patientrapporterede oplysninger og
patienterfaringer. Sa laenge disse oplysninger blot
registreres og gemmes, forbliver de data. For at
gore datatil brugbar information skal data samles
og opgeres. For eksempel kan registreringer af da-

toer i et pakkeforlgb for kraeft keedes sammen til in-
formation om pakkeforlgbstid og opgeres enten pa
lokalt eller nationalt niveau. En sadan opggrelse er
ikke i sig selv et mal for kvalitet, fer der er fastsat en
standard, der saetter mél for den enskede kvalitet af
en ydelse, for eksempel den anbefalede forlgbstid
i et pakkeforleb for kraeft. Omsaettes information
til viden om kvalitet og falges kvalitetsniveauet
overtid, skabes mulighed for leering og erfaringsud-
vikling, og pa baggrund heraf kan der handles. Her-
ved skabes grundlag for et sundhedsvasen baseret
pa datadrevet kvalitetsudvikling.
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Figur 2:
Fra data til
kvalitetsudvikling
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DET NATIONALE KVALITETSPROGRAM

Sundheds- og Zldreministeriet, Danske Regioner
og Kommunernes Landsforening hari 2016 ivaerksat
et nationalt kvalitetsprogram for sundhedsvasenet.
Som led i aftalen blev det besluttet at udfase akkre-
ditering efter den danske kvalitetsmodel pa offentli-
ge sygehuse og det praehospitale omrade og udvikle
et nyt kvalitetsprogram, hvor der straebes efter at na
den tredelte malsaetning om:

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

Ambitionen med det nye kvalitetsprogram er, at der
udvikles en forbedringskultur, der sikrer en kontinu-
erlig forbedring af behandlingskvalitet og patientsik-
kerhed i det danske sundhedssystem, samtidig med
at der er fokus pa omkostningssiden og den samlede

effektivitet. Det nationale kvalitetsprogram blev i
forste omgang vedtaget for perioden 2015-2018,
men er stadig geeldende i dag. Ud over etablering
af leerings- og kvalitetsteams pa udvalgte omrader,
samt et nationalt ledelsesprogram, bestar Det natio-
nale kvalitetsprogram af otte nationale mal:

* Bedre sammenhangende patientforlgb

* Styrket indsats for kronikere og zldre patienter
* Forbedret overlevelse og patientsikkerhed

* Behandling af hgj kvalitet

* Hurtig udredning og behandling

* Pget patientinddragelse

* Flere sunde levedr

* Mere effektivt sundhedsvasen

De otte nationale mal folges af Sundheds- og Aldre-
ministeriet som offentligger graden af malopfyldelse.
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NATIONALE RAMMER FOR KRZAFTPATIENTFORLOBET

er angivet hvilke omrdder med betydning for
kreeftpatientforlgbet, der defineres i Sundhedslo-
ven, Serviceloven, Kraftplanerne og de nationale
retningslinjer og anbefalinger til sundhedsfaglige
indsatser.

| Danmark er bade lovgivning, anbefalinger fra
sundhedsmyndigheder og nationale retningslinjer
med til at definere rammerne for kraftpatientfor-
leb, hvilke indsatser der som standard ber tilby-
des, og beskrive patienters rettigheder. | Tabel 1

Nationale anbefa-

Sundhedsloven Serviceloven Kraeftplan I-1V linger til sundheds-

faglige indsatser

- Patientens informerede
samtykke til behandling

- Patientens ret til infor-
mation om helbredstil-
stand og behandlings-
muligheder samt risiko
for komplikationer og
bivirkninger

- Frit sygehusvalg

- Ret til hurtig udredning

- Maksimale ventetider
for behandling af livs-
truende sygdomme

- Patientrettet forebyg-
gelse i sygehusvaesnet
og praksissektoren*

- Hiemmesygepleje efter
lzegehenvisning

- Genoptraening efter
udskrivelse fra sygehus
ved leegefagligt be-
grundet behov herfor

- Sundhedspersoners
pligt til at rapportere
utilsigtede haendelser

- Sundhedskoordinati-
onsudvalg, praksisplan-
udvalg og patientind-
dragelsesudvalg

- Praksisplan vedrgrende
almen praksis

- Specialeplanlaegning
med krav til lands- og
landsdelsfunktioner
samt placering heraf
pa regionale og private
sygehuse

* Inkluderer rehabilitering og
patientundervisning

- Tilbud om korterevarende

og tidsbegraenset rehabi-
literingsforlgb til personer
med nedsat funktionsevne

- Tilbud om genoptraening

for at afhjeelpe fysisk
funktionsnedszettelse
forarsaget af sygdom, der
ikke behandles i tilknytning
til en sygehusindlaeggelse

- Tilbud om tidlig forebyg-

gende indsats til personer,
der har, eller er i risiko for
at udvikle fysisk eller psy-
kisk funktionsnedszettelse
eller sociale problemer

- Tilbud om personlig hjzelp

og pleje, hjzelp eller stette
til nedvendige praktiske
opgaver i hiemmet og
madservice

- Tilbud om aflgsning eller

aflastning til gtefaelle,
foraeldre eller andre naere
pargrende, der passer en
person med nedsat fysisk
eller psykisk funktionsevne

- Pasning af neertstaende

med betydelig og varig
nedsat fysisk eller psy-
kisk funktionsevne eller
indgribende kronisk eller
langvarig lidelse

- Plejevederlag til personer,

der passer en naertstaen-
de, der gnsker at dg i eget
hjem

- Styrelsen for Patientsik-

kerheds fastsaettelse af
kriterier og indikatorer til
vurdering af kvaliteten
af den personlige hjeelp,
omsorg og pleje

- Etablering af Danske Multidiscipli-

nzere Cancer Grupper (DMCG) samt
udvidelse af de kliniske kvalitetsda-
tabaser

- Samling af kirurgisk behandlingseks-

pertise

- Rehabilitering som integreret del af

kreftbehandlingen

- @gede ressourcer til kraeftpatienters

palliative behandling og pleje

- Pakkeforlgb for organspecifik kraeft
- Multidisciplinaert team samarbejde
- Nationale kliniske retningslinjer med

tilhgrende indikatorer for alle kraeft-
sygdomme og monitorering heraf

- Fokus pa understgttende behand-

ling, rehabilitering, palliation samt
patientperspektivet

- Diagnostisk pakkeforlgb for patienter

med uspecifikke symptomer pa al-
vorlig sygdom, der kunne vaere kraeft

- Anbefalinger for den palliative indsats
- Forlgbsprogram for rehabilitering og

palliation

- Feelles vaerktgj til behovsvurdering
- Anbefalinger til sundhedspersoners

mede med pargrende

- Patientansvarlig lzege
- Udvikling af beslutningsstettevaerk-

tojer til inddragelse af patienter

- Etablering af et samlet patientover-

blik pa tvaers af hospital, kommune
og laegepraksis

- Faglig gennemgang og vedlige-

holdelse af de kliniske retningslinjer
for behandling af kraeft

- Etablering af Danish Comprehensive

Cancer Center (DCCC)

Tabel 1: Lovgivning, anbefalinger og retningslinjer der rammesaetter kraeftpatientforlgbet

Sundhedsstyrelsen:

- Kraeftspecifikke
kliniske retningslinjer

- Pakkeforlgb og
opfelgningsprogram-
mer for kraeft

- Forlgbsprogram for
rehabilitering og
palliation i forbindelse
med kraeft

Dansk Multidisciplinaer
Cancergruppe (DMCG)

- Diagnosespecifikke
kliniske retningslinjer

Medicinradet

- Anbefalinger af
nye laegemidler og
indikationsudvidelser

- Behandlingsvejled-
ninger for medicinsk
behandling inden for
specifikke sygdoms-
omrader

Dansk Selskab for

Almen Medicin

(DSAM)

- Vejledning om
kraeftopfelgning
i almen praksis

- Vejledning om
palliation
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ORGANISERING AF KVALITETSARBEJDET PA

KRAFTOMRADET

Nationale sundhedsmyndigheder, det vil sige Sund-
heds- og Zldreministeriet og en raekke styrelser,
fastsaetter de overordnede rammer og sikrer im-
plementering og opfelgning pa aftalte kvalitets-
indsatser. Interesseorganisationerne — Danske Regi-
oner og Kommunernes Landsforening (KL) — sikrer
planleegning og udmentning af kvalitetsindsatserne
inden for rammerne udstukket af myndighederne.
Lokalt i driftsorganisationerne, for eksempel hos-
pitalsafdelinger, almen praksis og den kommunale
hjemmesygepleje, foregar kvalitetsudviklingsar-
bejdet gennem fastsaettelse af kvalitetsstandarder,
indsamling, analyse og fortolkning af data, samt lze-
ring og forbedringer. Dette understattes af de regi-
onalt forankrede organisationer, der arbejder med
kvalitetsudvikling sasom Medicinradet, Danish
Comprehensive Cancer Center (DCCC), RKKP og
Kvalitet i Almen Praksis (KiAP). En af DCCCs fire
malsaetninger er at hgjne og ensarte kvaliteten i be-
handlingen pa tvaers af forleb og omrader (Figur 3).

Sundheds- og Zldreministeriet offentligger status
paimplementering af kraeftplaner og nationale kva-
litetsmal. Sundhedsstyrelsen offentligger arlig sta-
tus pa varetagelse af specialfunktioner. Sundheds-
datastyrelsen offentligger en rakke opgerelser
over eksempelvis kraftincidens, dedelighed, over-
levelse, ventetider og pakkeforlgbstider. Styrelsen
for Patientsikkerhed, Styrelsen for Patientklager og
Patienterstatningen offentligger opgerelser over
utilsigtede heendelser i sundhedsvaesenet, patient-
klager og erstatningssager. Sidstnaevnte er ikke
kreeftspecifikke.

Der kan bade vere fordele og udfordringer ved, at
ansvaret for kvalitet i kraeftpatientforleb er forankret
i hele sundhedsvaesenet. Fordelen er, at kvalitetsar-
bejdet integreres i alle organisatoriske lag, og at der
er en rgd trad fra gverste myndighed til driften. Ud-
fordringen er, at viden om kvalitet bliver fragmente-
ret og ikke samlet i et nationalt overblik, der ger det
muligt at forholde sig aktivt til kvaliteten i det samle-
de kreeftpatientforleb og koordinere indsatsen.
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TILL

Figur 3:
Aktgrer, ydelser og organisationer i kvalitetsarbejdet pa kraeftomradet
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FORUDSATNINGER OG BARRIERER FOR
KVALITETSUDVIKLING PA KRAFTOMRADET

Litteraturen, deltagerne pa workshoppen og ikke  kraeftomradet. Formalet med denne undersogelse
mindst de deltagende interviewpersoner frem- har ikke varet at afdeekke, hvordan disse faktorer
haever en rakke faktorer, som pa samme tid er pavirker kvalitetsarbejdet, men de er vaesentlige at
bade grundleeggende forudsaetninger og hyppige  handtere og beskrives derfor kort i det felgende.

barrierer for arbejdet med kvalitetsudvikling pa

Retningslinjer
for sundhedsfaglige
indsatser

Kvalitetsmonitorering forudsaetter
enighed om, hvordan de sundheds-
faglige indsatser som standard bar
leveres. Der ber findes entydige,
evidensbaserede, tidssvarende og
fuldt deekkende retningslinjer for alle
sundhedsfaglige indsatser i kraeft-
forlgbet. Der opleves overlappende
indhold om medicinsk behandling i
nationale retningslinjer og manglen-
de nationale retningslinjer for en del
indsatser i den primaere sundheds-
sektor.

Forskning i
kvalitetsudvikling

Forskning i kvalitetsudvikling og im-
plementering er et voksende forsk-
ningsomrade, men i Danmark har det
ikke vundet indpas i samme omfang
som i mange andre lande. Der er be-
hov for at styrke og anerkende kva-
litetsforskning for at udvikle kvali-
teten af sundhedsvaesenets indsats.

IT der understatter
kvalitetsarbejdet

De anvendte IT-systemer er pri-
meert udviklet til at understotte
drift og ikke kvalitetsudvikling.
Integration til gvrige IT-syste-
mer er ofte ikke muligt, og der-
med bliver overfgrsel af data
mellem IT-systemer en barriere
for kvalitetsarbejdet.

Datakvalitet

Data anvendt til kvalitetsmo-
nitorering skal veere valide og
tidstro. Det kraever systematisk
og ensartet registrering af data
lokalt, og at data kan overfgres
til nationale databaser, uden at
det andrer pa datakvaliteten.
Der er et dilemma mellem at
kunne levere bade tidstro og
valide data, idet datavalidering
forsinker tilbagelevering af data
til det lokale kvalitetsarbejde.

Kvalitetsstandarder
og -indikatorer

Det er ngdvendigt at definere kva-
litetsstandarder og -indikatorer, der
definerer malet og malemetode. De
kliniske kvalitetsdatabaser har defi-
neret en raekke standarder og indi-
katorer, der anvendes til at monito-
rere kvaliteten af de sundhedsfaglige
indsatser. Dette er hovedsageligt
indsatser i sygehusregi og sjeldent i
det primaere sundhedsvaesen.

Lovgivning

En database godkendes som enten
en forskningsdatabase eller en kvali-
tetsdatabase, hvilket afger, om data
kan anvendes til kvalitetsopfelgning.
Denne sondring bliver ogsa en bar-
riere for klinikerenes motivation for
kvalitetsarbejdet, da det ikke aner-
kendes videnskabeligt. Endvidere
ber det vaere muligt at tilga relevan-
te patientdata fra bade det primaere
og sekundaere sundhedsvaesen for
at skabe bedre sammenhang i pa-
tientforlgbet.

Ledelse af det lokale kvalitetsarbejde

Ledelsens opbakning til kvalitetsarbejdet skal sikre, at der prioriteres de n@dvendige ressourcer til det lokale kvalitetsarbejde,
og at der opbygges en kultur, hvor kvalitetsarbejdet er en meningsfuld del af det daglige arbejde. Det lokale kvalitetsarbejde
er fundamentet for at kunne foretage en national kvalitetsmonitorering.

Forudseaetninger og barrierer for kvalitetsudvikling pa kreeftomradet



KVALITET | KRAFTPATIENTFORLOBET

Kreaeftpatientforlgbet bestar af flere faser. | denne
undersggelse starter forlebet med, at patienten
henvender sigmed et eller flere symptomer, der kan
fore til en kraeftdiagnose. Allerede i det diagnosti-
ske forleb kan der ved behov ivaerksattes rehabili-
terende og/eller palliative indsatser. Disse indsatser
kan forega sidelebende med behandling og opfelg-
ning, kan afsluttes og genoptages undervejs i for-
lobet og kan fortseette til efter endt behandling (se
Figur 4). | de efterfelgende afsnit gennemgas 1) det
diagnostiske forlgb, 2) behandling og opfelgning
samt 3) rehabilitering og palliativ indsats i forhold
til struktur, dataopsamling, vigtige kvalitetspara-

Diagnostisk forlgb

Henvendelse med Udredning

symptom

—>

Figur 4: Faser i kraeftpatientforlgbet

metre samt offentligt tilgeengelig viden om kvalitet.
Opfalgningen kan varetages pa specialleegeniveau i
sygehussektoren eller af andre sundhedsprofessio-
nelle, almen praksis eller i kommunen. | denne un-
dersagelse er opfelgningsdelen i kraftforlgbet de-
fineret som den indsats, der foretages pa sygehus,
mens opfelgningsdelen i almen praksis og kommu-
ne ligger under rehabilitering og palliativ indsats.

| gennemgangen eksemplificeres udvalgte omra-
der baseret pa konkrete erfaringer fra patienter

med brystkreeft og blaerekraft, som er blevet inter-
viewet til denne undersegelse.

Diagnose

Rehabilitering

Palliativ indsats

Kraeftpatientforlgb

Behandling og opfelgning
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DET DIAGNOSTISKE FORLQB

Omkring 2/3 af alle kreeftforlgb begynder i almen tienterne prasenterer mere almene symptomer og
praksis, og derfor udger almen praksis en hjgrne-  20% ukarakteristiske symptomer. De resterende
sten i tidlig opsporing af kraft i det danske sund-  kreeftpatienter opdages i forbindelse med diagno-
hedsveaesen. Omkring halvdelen af patienterne stiske undersggelser i anden sammenhang eller
har specifikke symptomer pa kreeft, nar de tager  viascreeningsprogrammer.

kontakt til almen praksis, mens cirka 20% af pa-

Diagnostisk forlgb

Henvendelse » Udredning » Diagnose

1
1
1
:—> Behandling og opfelgning
1
1
med symptom I
J

Rehabilitering

Palliativ indsats

Kraeftpatientforlgb

Figur 5: Det diagnostiske forlgb i kraeftpatientforlgbet

Borge har gennem laengere tid kramper i blaeren
og svie ved vandladning, men sldr det hen.
Ferst da han far blod i urinen, tager han kontakt til egen
lege. Han bliver hurtigt henvist til rentgen og derefter til
udredning pd sygehuset.
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Den 'tre-benede diagnostiske strategi' er en ram-
me for udredning baseret pa patienternes symp-
tomer (se Figur 6). Hvis patienten har specifikke
symptomer pa kreeft, som opfylder de nationale
indgangskriterier for udredning i et organspecifikt
pakkeforlgb, henvises patienten til det relevante
organspecifikke kraeftpakkeforleb. Hvis patienten
har uspecifikke symptomer, der giver anledning til
mistanke om alvorlig sygdom, der kan vare kraeft,
henvises patienten til et diagnostisk pakkeforlab.

Ansvar hos almen praksis

Henvisning til

Har patienten uspecifikke symptomer, hvor egen
leege @nsker at udelukke alvorlig sygdom, henvises
patienten til sékaldte ja-nej-undersegelser, der er
simple undersggelser, der kan afklare, om der er
tale om krzft. For nogle organspecifikke kraftpak-
keforlab er der krav om undersggelser, der primert
foretages i specialleegepraksis, for der kan henvises
til pakkeforlgb. Det gaelder for eksempel pakkefor-
leb for hoved-halskraft, livmoderkraeft og moder-
markekraeft.

Ansvar hos hospital

Almen praksis:

patienter med symptomer/ —>

tegn pa sygdom

organspecifik kraeftpakke

Henvisning for alvorlige,

uspecifikke symptomer,
der kunne veere kraeft

Pakkeforlgb
> for kraeft
Filter- Diagnostisk
funktion —> center

p AL

\

Ja-Nej-undersggelser

Figur 6: Den trebenede diagnostiske strategi (se reference 5)

Ulla har ikke mistanke om, at hun har kraeft.
, Mistanken opstar ferst ved rutinemassig
screening. Hun bliver hurtigt sendt i pakkeforlgb for

brystkreeft og indkaldt til triple-diagnostik pa sygehuset.



Den diagnostiske proces kan inddeles i tre faser (se
Figur 7) og foregar bade i almen praksis og pa syge-
hus med udgangspunkt i de symptomer, der er be-
skrevet i henvisningen. Den diagnostiske opfalg-
ning og koordination draftes i de fleste tilfaelde ved
en MDT-konference, hvor alle relevante fagspe-
cialer vurderer hvilken behandling, patienten ber
tilbydes pa baggrund af den diagnostiske proces.

Indledende
diagnostisk —
vurdering

Det kliniske mgde mellem patient
og lege. Denne fase involverer
anamnese, klinisk undersggelse og
diagnostisk vurdering, der kan fgre
til specialiseret henvisning, bestilling
af diagnostiske test, se tiden an med
klare aftaler om opfglgning eller en
kombination af ovenstaende.

Figur 7: Faser i den diagnostiske proces

4 w és}
2

-

7

Diagnostiske

testresultaterog —

fortolkning

Udferelsen af de rette diag-
nostiske undersggelser som
for eksempel blod- eller
vavsprever, rgntgenbilleder,
scanninger, kikkert- under-
sggelser og den rigtige for-
tolkning heraf.
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Diagnostisk
opfelgning og
koordination

Aktiviteter og opgaver, der
“slutter cirklen” i forhold til
resultaterne fra de udferte
undersg@gelser og henvisninger
baseret pa den initiale diag-
nostiske vurdering.
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DATAOPSAMLING | DET DIAGNOSTISKE FORLGB

Der registreres data om det diagnostiske forlgb i
forskellige systemer og registre. | Tabel 2 fremgar
det, hvor og hvilke data der opsamles, samt hvor
data hentes i det diagnostiske forlgb.

Der registreres ikke oplysninger om leegemidler til
patienter udleveret pa sygehuset i Laagemiddelsta-
tistikregistret. Der indgédr kun medicin, der er lzege-
ordineret og kebt pa et apotek i primarsektoren.
Der er imidlertid ikke viden om, hvorvidt patienten
har anvendt det kebte leegemiddel.

I almen praksis er det obligatorisk at registrere kraeft-
diagnosekoder i patientjournalen. Diagnosekoden
anvendes dog ferst, nar diagnosen er bekraeftet.

Det er muligt at registrere afholdelse af MDT i
Landspatientregistret, men muligheden anvendes
ikke konsekvent.

Det er forskelligt, hvilke data der registreres i de kli-
niske kvalitetsdatabaser. Eksempler pa opsamling
af diagnostiske data for brystkreeft og blerekraeft

Hvor opsamles data

i det diagnostiske forlgb

fremgar af figur 10 og 11.

Hvilke data opsamles
i det diagnostiske forlgb

Hvor hentes data

Landspatientregistret

Landsregistret for Patologi/Patobank

Lagemiddelstatistikregistret

Sygesikringsregistret

Dansk Cancer Biobank

Laboratoriedatabasen

REFHOST — Det Centrale
Henvisningshotel

Det Centrale Rekvisitionshotel

Kliniske kvalitetsdatabaser

Patientjournal

Radiologiske procedurer og afholdt
MDT-konference

Undersggelsesmetode og procedure
samt resultat af vaevs- og celleprover

Oplysninger om det ordinerede lzege-
middel, indikation samt ordinerende
lege

Oplysninger om kontakt til
praktiserende laege og speciallege -
modtagere, ydere og tidspunkt

Blod, veev og knoglemarv fra patienter
med kreeft

Resultat af laboratorieprever fra
for eksempel blod, urin, led- og
spinalvaesker

Henvisninger fra almen praksis
Rekvisitioner til

laboratorieunders@gelser i sygehusregi

Ventetid, undersggelsesprocedure og
stadie

Patienthenvendelsen, for eksempel
notater, aftaler, prevesvar og diagnoser

Tabel 2: Dataregistrering i det diagnostiske forlgb

Sygehusafdeling

Patologisk afdeling

Apotek

Praktiserende laege og
privatpraktiserende speciallzge

Patologi- og blodprgvetagende
afdelinger

De store klinisk biokemiske og kliniske
immunologiske laboratorier

Almen praksis

Almen praksis

Landspatientregistret, Landsregistret for
Patologi, Cancerregistret, CPR-registret,
Dgdsarsagsregistret, andre kliniske
databaser samt databasernes egne
indberetningssystemer

Praktiserende laege og
privatpraktiserende speciallege
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Et diagnostisk forleb af hej kvalitet er vigtigt, idet
rettidig og praecis diagnostik har betydning for pa-
tientens prognose. Hvis kraeftsygdommen opda-
ges pa et tidligt stadie, er det muligt at tilbyde en
mere skansom behandling med formentlig ferre
senfelger, samtidig med at chancen for overlevelse
oges ved de fleste kreftformer.

Kraeftens Bekempelse foretog i 2011 og 2012
analyser, der viser, at overset diagnose er en hyp-
pig type af anmeldt skade, og at de hyppigste fejl
i udredningsforlgbet er manglende eller forsinket
opfelgning pa prevesvar som felge af brist i kom-
munikation og uklar ansvarsplacering. Kraftens
Bekampelses Barometerundersggelse fra 2017
viser, at patienterne ofte oplever, at det i udred-
ningsfasen er uklart, hvem der har ansvaret for
deres forlgb. Endelig viser en nylig opgerelse fra
Patienterstatningen og Dansk Selskab for Patient-
sikkerhed fra 2019, at cirka 20% af udvalgte afge-
relser i patientklagesager med diagnosticeringsfejl
omhandler kreeftpatienter.
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Laengden af et udredningsforlgb, der starter i al-
men praksis, afhaenger af flere faktorer, jf. Figur 8.
Der kan vare et patientinterval, som er tiden, fra
patienten bemaerker et symptom, til vedkommen-
de soger lege, et leegeinterval, der er tiden fra pa-
tientens ferste beseg pa baggrund af det oplevede
symptom til viderehenvisning fra almen praksis, og
et systeminterval, der er tiden fra sygehusets mod-
tagelse af henvisning til start af behandling for en
kraeftsygdom.

Som hovedregel draftes patienter pd en MDT-kon-
ference. MDT-konferencen er et vigtigt negle-
punkt i kreftpatientforlebet og markerer afslut-
ningen pa det diagnostiske forleb og overgangen
til behandlingsforlebet. Det er her, klinikere fra
forskellige specialer medes for at vurdere resulta-
terne af de diagnostiske undersegelser og beslutte
hvilken behandling, patienten skal anbefales. De
multidisciplinaere cancergruppers arbejdsgruppe
om MDT har udarbejdet en national generisk vej-
ledning, der beskriver og uddyber karakteristika
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for en effektiv tilretteleggelse og afholdelse af
MDT-konferencer. Vejledningen beskriver malet
med MDT-konferencen, hvem der ber deltage,
deltagernes roller, infrastruktur, organisation og
logistik. Vejledningen beskriver endvidere kvali-
tetsparametre til kvalitetssikring af konferencerne
og anbefaler, at der udarbejdes en auditmodel til
kvalitetsopfelgning. Dette er dog ikke sket pa nati-
onalt niveau, men sker muligvis lokalt.

| Barges forleb opstar et laengere patient-

interval, idet der gar et stykke tid, fra han oplever de

forste symptomer, til han tager kontakt til egen laege.

Det er relevant at folge kvaliteten af det diagnosti-
ske forlgb. For eksempel om der sker fejl i den diag-
nostiske proces, herunder om prever skal tages
om, hvorvidt de rigtige undersggelser er bestilt,
om der forekommer unedig gentagelse af undersa-
gelser, og om der er overensstemmelse mellem re-
sultater af primaer diagnostik og stadieinddeling fer
operation sammenlignet med efter udtagning og
undersggelse af tumoren. Sygdomsstadie pa diag-
nosetidspunktet er en vigtig parameter til at folge
bade patienters og sundhedsvasenets rettidighed
i det diagnostiske forleb, jf. figur 8.
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DIAGNOSTISKE FORLOB

Kvalitetsopfoelgning i almen praksis

Der foretages ikke systematisk kvalitetsopfelgning
pa den del af det diagnostiske forlgb, der foregar
i almen praksis, for kreftdiagnosen stilles. Det er
ukendt, hvor lang tid der gar, for diagnosen stilles
for de kraeftpatienter, der ikke umiddelbart hen-
vises til et organspecifikt pakkeforleb eller til et
diagnostisk pakkeforlgb. Den eksisterende viden
om eksempelvis patient- og leegeintervallet i almen
praksis kommer fra ad-hoc spergeskemaundersg-
gelser og auditundersegelser og opgares ikke sy-
stematisk.

Den nuvarende mulighed for at felge indsatsen i
almen praksis er baseret pa regionernes kvalitets-
sikring og kontrol af udbetalte tilskud og honorarer,
som tager udgangspunkt i ydelsesregistreringen i
almen praksis. Det vil sige, at der primaert foreta-
ges en maling af aktiviteten i almen praksis og en
gkonomisk kvalitetssikring, som ikke i sig selv er
et udtryk for organisatorisk, sundhedsfaglig eller
patientoplevet kvalitet. De praktiserende laeger er
ifalge overenskomsten forpligtede til, mindst hvert
tredje dr, at medvirke i en undersegelse af deres
patienters tilfredshed med almen praksis samt at
offentliggere resultatet af undersegelsen pa deres
hjemmeside. | tilfredshedsundersggelsen er det
muligt for patienterne at angive diagnosegruppe,
herunder kreeft, men resultater offentliggeres ikke
med angivelse af diagnose.

Almen praksis er via lovgivning og overenskomster
forpligtet til at levere data til de kliniske kvalitetsda-
tabaser i regi af RKKP. | farste omgang skal almen
praksis levere data til databaserne for diabetes og
kronisk obstruktiv lungesygdom, men med tiden
vil det forhdbentligt ogsa blive gaeldende for kreeft.

Kvalitetsopfelgning i de kliniske
kvalitetsdatabaser

| enkelte af de kliniske databaser offentliggeres
kvalitetsdata for de diagnostiske undersegelser,
der foretages pa sygehusene. Eksempelvis folges
andelen af patienter, der modtager opfelgende
mammografi i Dansk Brystkraeft Database. Syg-
domsstadie folges i Dansk Lungecancer Register
og Dansk Melanom Database. | Dansk Kolorek-
tal Cancer Database og Databasen for hoved-
halskraeft fglges hvorvidt patienter er dreftet pa
MDT-konference. Fra specialleegepraksis overfe-
res data til enkelte kliniske kvalitetsdatabaser, for
eksempel til Dansk Melanom Database. Der findes
et behov for at fa mere ensartede kvalitetsmal i de
forskellige kliniske kvalitetsdatabaser.

Kvalitetsopfelgning pa forlebstid

i pakkeforleb for kraft

Indgar patienten i et organspecifikt pakkeforlab for
kreeftelleriet diagnostisk pakkeforlab, offentligger
Sundhedsdatastyrelsen kvartalsvise opgerelser
af malopfyldelsesgraden for standardforlgbstider.
Det vil sige overholdelse af den 'fagligt begrunde-
de forlgbstid fra modtagelse af henvisning til start
pa initial kraeftbehandling, som er angivet for hvert
pakkeforlgb. Danske Regioner har en malsaetning
om, at 90% af forlebene skal gennemfares inden
for standardforlgbstiden. Overholdelse af forlgbs-
tiden indgar ogsa som et nationalt mal for sund-
hedsvasnet, og malopfyldelse offentliggares arligt
af Sundheds- og Aldreministeriet.

Kvalitetsopfelgning pa ventetid

Der ma hgjst ga fire uger, fra den behandlende
sygehusafdeling har modtaget en henvisning, til
behandlingen begyndes. Sygehusene indberetter
overskridelse af den maksimale ventetid til Sund-
hedsstyrelsen, som offentligger tallene pa deres
hjemmeside.

Via webportalen mitsygehusvalg.dk er det muligt
pa hospitalsniveau at fa overblik over ventetider til
en raekke radiologiske og biokemiske undersagelser.
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BEHANDLING OG OPFOLGNING

Diagnostisk forlgb

Henvendelse » Udredning »
med symptom

Diagnose
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Rehabilitering

Palliativ indsats

Kraeftpatientforlgb

Figur 9: Behandling og opfelgning i kraeftpatientforlgbet

Anbefalingen om hvilket behandlingsforleb, pa-
tienten skal tilbydes, dreftes som oftest ved en
MDT-konference. En patient kan dreftes flere gan-
ge pa en MDT-konference, for eksempel ved be-
hov for andring af behandlingsstrategi eller fund
af tilbagefald. Efter MDT-konferencen indkaldes
patienten til samtale om diagnose og behandlings-
plan. Behandlingsmuligheder, forventet effekt,
mulige bivirkninger og senfglger dreftes med pa-
tienten med henblik pa feelles beslutningstagen om
det videre forlgb.

Behandling

Kirurgisk behandling, stralebehandling og/eller
medicinsk behandling er de overordnede behand-
lingsmodaliteter og kan gives i kombination eller
enkeltvis og i forskellig rakkefelge. Medicinsk
behandling og stralebehandling kan gives neo-
adjuverende, det vil sige inden operation, for at
mindske tumorstarrelse og risiko for tilbagefald el-
ler adjuverende efter operation for at fjerne even-
tuelle resterende kraeftceller. Krafttype, tumor-

karakteristika og patientens tilstand og praeferen-
cer er afgerende for valg af behandling. Under be-
handlingsforlebet afstemmes behandlingseffekt,
bivirkninger, symptomer og komplikationer med
henblik pa at opna mest mulig effekt og livskva-
litet for patienten. Den behandlende afdeling har
ansvar for tidligt i behandlingsforlgbet at foretage
vurdering af patientens behov for rehabiliterende
og palliative indsatser.

Ulla er under hele sit forlgb tilknyttet samme
hospital. Det er her, hun er opereret, modtager
kemoterapi og strdlebehandling, samt medicinsk
efterbehandling og opfelgende kontrolbesag.
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Opfolgningsforlob

Efter endt behandling tilretteleegges et individuelt
opfelgningsforleb. Det er den behandlende afdeling,
der har ansvar for at afholde en afsluttende samtale
og udarbejde patientens individuelle opfelgnings-
plan. Planen skal beskrive patientens opfalgnings-
forleb samt behov og status pa igangvaerende ind-
satser. Dette i form af handtering af bivirkninger og
senfolger, fortsat behandling, opsporing af tilbage-

fald eller progression, henvisning til rehabilitering
og palliation, hvilke symptomer patienten skal vaere
opmaerksom pa, samt hvem patienten skal kontak-
te ved spergsmal. Efter endt behandling eller ved
langvarig behandling ber patienten henvises til op-
folgende samtale hos egen laege. Den individuelle
opfelgningsplan skal vaere skriftlig, og patienten
skal kunne tilga den elektronisk.

Berge bliver initialt udredt pa Frederiksberg Hospital. Han
bliver herefter henvist til yderligere udredning og behandling pa

Rigshospitalet, men veelger at gere brug af muligheden for frit sygehusvalg
og fortseetter sit videre forleb pa Herlev Hospital.

k
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Der registreres data om behandling og opfelgning
i forskellige systemer og registre. | Tabel 3 fremgar
det, hvor og hvilke data der opsamles, samt hvor
data hentes gennem behandlings- og opfelgnings-
forlgbet.

| Sygehusmedicinregistret indgar kun oplysninger
registreret i regionernes medicinmoduler, hvilket for
nuvaerende ikke omfatter alle kraeftbehandlinger.
Derfor er det ikke muligt at udarbejde opgerelser

Den Landsdaekkende Undersegelse af Patient-
oplevelser (LUP) er en arlig undersegelse af pa-
tienters oplevelser baseret pa et tilfeldigt udsnit
fra Landspatientregistret. Patienters oplevelser af
udvalgte temaer om en specifik indleeggelse eller
ambulant henvendelse afdaekkes. Undersegelsen
er ikke kraeftspecifik, men det er muligt at se re-
sultater om kraeftpatienter fra de onkologiske af-
delinger.
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over anvendt kraftmedicin.

Hvor opsamles data om

behandling og opfelgning

Hvilke data opsamles om behandling
og opfalgning

Hvor hentes data

Landspatientregistret

Cancerregistret

Sygehusmedicinregistret

Dgdsarsagsregistret

Kliniske kvalitetsdatabaser

Patientjournaler

Aktivitet pa sygehuse for eksempel kirurgiske
procedurer, indlaeggelse, udskrivelse, diagnoser
og stralebehandling

Kraefttype, diagnosetidspunkt, tumorens
lokalisation og starrelse, sygdomsstadie samt
diagnosemetode

Medicinadministration pa offentlige sygehuse —
praeparat, ordination, administration og diagnoser
relateret til medicineringen

Dgdsarsag samt tid og sted for dedsfald

Data der afspejler kvaliteten af de sundhedsfaglige
indsatser for eksempel ventetid til behandling,
overlevelse, MDT-konference, komplikationer

og operationsteknik

Patientinformationer for eksempel henvisninger,
notater, aftaler og prevesvar

Tabel 3: Dataregistrering i behandlingen og opfelgningen

Sygehuse

Landspatientregistret, Landsregistret for
Patologi, Dedsarsagsregistret

Regionale medicinmoduler pa sygehuse

Dgdsattest fra laegen der foretager
ligsyn

Landspatientregistret, Landsregistret for
Patologi, Cancerregistret, CPR-registret,
Dgdsarsagsregistret, andre kliniske
databaser samt databasernes egne
indberetningssystemer

Sygehuse
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Et behandlingsforlgb af hej kvalitet er vigtig for
patienternes mulighed for at overleve sygdommen
og opna et liv med faerrest mulige senfelger samt
mindst mulig risiko for tilbagefald.

Vigtige kvalitetsparametre i behandling og opfalg-
ning omhandler, hvorvidt den ivaerksatte behand-
ling falger retningslinjerne, hvilke effekter behand-
lingen har for patienterne — herunder tilsigtede
effekter som overlevelse og ikke tilsigtede som
bivirkninger og senfelger. Derudover er det vigtigt,
at patienter foler sig involveret i valg af behandling
og oplever sammenhang i forlabet.

| de nationale mal for sundhedsvaesnet er en kraeft-
specifik indikator relateret til behandling og opfelg-
ning. Den omhandler 5-arsoverlevelsen efter kraeft.

| Kraeftplan Il anbefales det at folge den patient-
oplevede kvalitet, hvilket til dels er iveaerksat gen-
nem den Landsdakkende Undersggelse af Patient-
oplevelser.

Berge oplever at blive madt af mange

Kraftplan IV har som mal, at 3 ud af 4 skal overle-
ve kraeft, at 90% af alle kraeftpatienter i 2020 skal
opleve at have en patientansvarlig leege, og at 9 ud
af 10 skal opleve at veere involveret i beslutninger
om egen behandling. Derudover er der et gnske
om hgj og ensartet kvalitet for alle kraeftpatienter,
uanset hvor de bor, med forbedring af patienters
behandlingsresultat.

For at sikre patienterne hgj kvalitet i behandlingen,
har der siden kommunalreformen i 2007 varet fo-
kus pa at samle kreftbehandling, der forudsaetter
sarlige kompetencer, pa et farre antal sygehus-
afdelinger. Med baggrund i specialeplanerne er
der fastsat indikatorer, der skal opfyldes, for at en
afdeling fortsat kan godkendes til at varetage spe-
cialfunktioner, der vurderes at kreeve et serligt hojt
kompetenceniveau. Med de navnte initiativer er
der fokus pa bade den patientoplevede, den orga-
nisatoriske og den faglige kvalitet.

Enkelte institutioner i Danmark er medlem af The
Organisation of European Cancer Institutes (OECI),
som gennem et akkrediteringsprogram for kreeft-
centre, arbejder for at sikre patienter lige adgang
til diagnostik og behandling af hej kvalitet. Vejle
Sygehus er som det eneste danske sygehus OECI

forskellige laeger, som hver gang skal satte
sigind i hans sygdomsforlgb. Det skaber utryghed.

akkrediteret. En akkreditering kraever, at sygehuset
lever op til en rakke kvalitetskrav, for eksempel
forlebstid, afholdelse af MDT, behandlingstilbud,
overlevelse og inklusion af patienter i kliniske for-
sog.

Men utrygheden forsvinder, da han undervejs far en
patientansvarlig leege.
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Mangden af data, der opsamles i kvalitetsdataba-
serne og i nationale registre om kraeftbehandling og
opfelgning pa sygehusene, er stor, men data udnyt-
tes kun i begraenset omfang til at folge kvaliteten.

Kraeftoverlevelse

Sundhedsdatastyrelsen udgiver en arsrapport om
udviklingen i antal kreefttilfaelde og en arlig rapport
om kraftoverlevelse baseret pd Cancerregistret. De
vaesentligste opgarelser om nye kreefttilfalde og
overlevelse er ogsa tilgeengelig pa eSundhed.dk.

De kliniske kvalitetsdatabaser

De kliniske kvalitetsdatabaser pa kraeftomradet er
neglestenen i sundhedsvasenets opfelgning pa
kvaliteten af sundhedsvaesenets indsats og resul-
tater for patienterne. Databaserne understottes
af RKKP. Databaserne udgiver drsrapporter med
opgerelser af kvaliteten baseret pa fastsatte stan-
darder og indikatorer. Der er stor forskel pa hvilke
kvalitetsparametre, der folges i kvalitetsdataba-
serne pa kreftomradet, og de samme parametre
opgeres ikke altid ens. Nogle databaser falger den
sundhedsfaglige kvalitet, saisom efterlevelse af de
kliniske retningslinjer, omfang af komplikationer og
genindlaggelser, mens andre har mere fokus pa
den organisatoriske kvalitet sasom forlgbstid og
afholdelse af MDT-konference. Enkelte databaser
felger, hvorvidt patienter deltager i opfelgnings-
program eller udvikler tilbagefald, mens en del
databaser maler overlevelse. Databaserne offent-
ligger i overvejende grad data pa den kirurgiske
behandling, mens kvaliteten af den medicinske be-
handling og stralebehandling felges i mindre grad.
Derindsamles begranset viden om effekten af nye
behandlingsformer ved ibrugtagning i daglig prak-
sis. Endvidere er der sparsom viden om andelen af
kraeftpatienter, der genindlaeegges, udvikler tilbage-
fald, progression, bivirkninger, komplikationer og
senfelger. Kvalitetsdata i de kliniske kvalitetsdata-
baser justeres ikke altid for forskelle i patientkarak-
teristika, hvilket ville ggre data sammenlignelige pa
tvars af behandlingssteder.

Det er muligt at registrere, om patienten har faet
udarbejdet en opfelgningsplan i Landspatientregi-
stret, men der er endnu ikke opgerelser af, hvor-
vidt variablen anvendes.

Pa nzeste side er neglepunkter i Ullas brystkraeft-
forleb (Figur 10) og Berges blaerekraftforlab be-
skrevet (Figur 11) i venstre kolonne. | den midterste

kolonne ses hvilke oplysninger fra deres kreeftfor-
lob, der opsamles i den kliniske database for hen-
holdsvis brystkraeft og blerekraeft. | databasen
for brystkreft opsamles en lang reekke specifikke
oplysninger om diagnostik og operation, men ikke
neer sa specifikke oplysninger om den onkologiske
behandling. | databasen for blaerekreeft opsamles
flere data om onkologisk behandling og tilbagefald.
Udvalgte data fra de kliniske databaser anvendes
til at folge ti kvalitetsindikatorer med fastsatte stan-
darder. Disse fremgar i hgjre kolonne. Resultaterne
heraf offentliggeres i databasens arsrapport.

Varetagelsen af specialfunktioner

i specialeplanen

Sundhedsstyrelsen udgiver arlige opgerelser over
varetagelsen af specialfunktioner ifelge de fast-
satte kvalitetsstandarder og indikatorer. Specia-
lefunktionerne vurderes primart i forhold til akti-
vitetsvolumen og enkelte i forhold til overlevelse,
dreftelse pa MDT-konference, tid fra diagnose til
behandling samt positiv kirurgisk margen. Aktivi-
tet viser dog ikke nedvendigvis noget om kvalitet,
og der er ikke fokus pa forekomsten af genindleaeg-
gelser og udvikling af komplikationer i forbindelse
med specialfunktionerne, som kan vaere en kvali-
tetsparameter.

Patientoplevet kvalitet

Det folges ikke systematisk, hvor mange kreeft-
patienter, der oplever at have en patient-
ansvarlig leege jvf. Kraeftplan IV. Det samme er til-
faeldet for malet om, at 9 ud af 10 patienter ople-
ver at vere involveret i eget forleb. Ligeledes
folges patientoplevelser i kraftforlgbet ikke sy-
stematisk for alle kraftpatienter. Kompetence-
center for Patientoplevelser (KOPA) udgiver arligt
resultater for den Landsdakkende Undersggelse
for Patientoplevelser samt udferer ad hoc under-
sogelser af patienternes oplevelser af patientan-
svarlig leege og patientinvolvering. Undersggelsen
afdeekker patienters oplevelse af deres indleeggel-
se eller ambulante besgg. Undersggelsen omfat-
ter ikke alle kreeftpatienter, og gar ikke pa tvers af
sektorer og afdelinger og afdakker ikke patienters
oplevelser af forlgb, bivirkninger, symptomer, kom-
plikationer, senfalger eller livskvalitet. Kraftens
Bekampelses Barometerundersegelser er ogsa ad
hoc undersegelser af kraeftpatienters oplevelser af
en reekke dimensioner i patientforlgbet.
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Figur 10: | venstre kolonne ses ngglepunkter i Ullas brystkraeftforlgb.
Red tekst markerer de ngglepunkter, der ikke registreres i Dansk Bryst-
kraeft Database. Den midterste kolonne viser data registreret i Dansk
Brystkraeft Database. | hgjre kolonne ses kvalitetsindikatorerne som
angivet i arsrapporten. DBCG er Danish Breast Cancer Group.
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Figur 11: | venstre kolonne ses ngglepunkter i Bgrges blaerekraeftforlgb.

Red tekst markerer de ngglepunkter, der ikke registreres i Dansk Blaerecancer
Database. Den midterste kolonne viser data registreret i Dansk Blaerecancer
Database. | hgjre kolonne ses kvalitetsindikatorerne som angivet fra Dansk
Blaerecancer Database september 2018.






REHABILITERING OG PALLIATIV INDSATS

Diagnostisk forlgb

Henvendelse » Udredning »
med symptom

—> Behandling og opfelgning

Diagnose

Rehabilitering

Palliativ indsats

Kraeftpatientforlgb

Figur 12: Rehabilitering og palliativ indsats i kraeftpatientforlgbet

Rehabilitering

Rehabilitering er en malrettet og tidsbestemt sam-
arbejdsproces mellem en borger, pargrende, fag-
folk og eventuel arbejdsplads. Det er en tvarfaglig
indsats, hvor akterer pa tvers af sektorer samar-
bejder om at planlegge indsatsen med borgerens
behov i centrum. Rehabilitering kan forega pa syge-
huset forud for opstart af kraeftbehandling, sakaldt
praehabilitering, under kraeftbehandling og opfelg-
ning pa sygehuset eller i kommunen, eller efter be-
handling i kommunen.

Formalet er, at kraeftpatienter, der har eller er i risiko
for at fa betydelige begraensninger i deres fysiske,
psykiske og/eller sociale funktionsevne, opnar et
selvsteendigt og meningsfuldt liv med og efter
kreeft. Ifglge Sundhedsstyrelsen vil cirka 25 % af de
40.000 danskere, der hvert ar far konstateret kraeft
i Danmark, have behov for professionel, tvaerfag-
lig stette til at handtere udfordringer som folge af
kreeftbehandlingen. Kommunen far ikke automa-
tisk besked om nye kreeftpatienter, og det er derfor
vaesentligt, at patienter henvises fra sygehuset til
kommunal rehabilitering. Kraftpatienter har mu-

lighed for selv at kontakte kommunen eller prakti-
serende leege ved behov for rehabilitering, men det
kan veere udfordrende for sarbare patienter, der er
mindre tilbgjelige til at opsege hjelp og stette. |
henhold til Sundhedsloven har alle kraftpatienter
ret til genoptraning efter behandling pa et syge-
hus. Genoptraning bestar af fysisk traening, der
anses som en del af den rehabiliterende indsats. |
modszetning til genoptraening er rehabilitering ikke
lovbestemt.
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Ulla deltager i et seks ugers traeningstilbud
"Krop og kraeft" pa hospitalet under sit
behandlingsforlgb. Det tilbud er hun rigtig glad for.

Hun far senere et kommunalt genoptraeningsforlgb pa

12 uger, men her har hun oplevelsen af at "starte forfra"

i stedet for at fortsaette, hvor hun slap pa hospitalet.
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Det er op til den enkelte region og kommune at
formulere en samarbejdsaftale under Sundheds-
aftalerne, hvor ansvaret for de tvarsektorielle re-
habiliteringsindsatser defineres.

Senfolger

Med Kreftplan IV og de reviderede kraeftpakke-
forleb er der kommet et aget fokus pa senfalger.
Behandling af senfalger betragtes som en del af
kreftrehabiliteringen og den lgbende sundheds-
faglige indsats i forbindelse med et kraftforleb.
Det er vanskeligt at placere ansvaret for opfglgning
af senfelger, da visse senfalger til kraeft kan opsta
flere ar efter, at kraeftbehandlingen er afsluttet, for
eksempel i form af ny primeer cancer eller hjerte-
karsygdom. Andre senfglger sasom traethed, de-

Borge oplever efter sin operation senfalger
i form af impotens og lettere inkontinens.

Inden behandlingen er han informeret om de eventuelle

senfglger, men har ikke oplevet, at impotens er noget,

der er spurgt ind til eller fulgt op pa.

pression og kognitive udfordringer er almindelige
gener, der ofte ses hos iseer @ldre, hvilket gor det
svert at vurdere, om generne er senfolger til kreaeft.

Palliativ indsats

Ifelge Videnscenter for Rehabilitering og Palliation
(REHPA) dar cirka 15.000 kreftpatienter hvert ar.
Heraf der hver tiende patient inden for en maned
efter diagnosticering, halvdelen der inden for et
ar og 2/3 inden for to ar. Tid er en vigtig faktor for
kvaliteten og udbyttet af den palliative indsats. Der
er en tendens til, at den palliative indsats introdu-
ceres sent i kraeftpatientforlebet. De sundhedspro-
fessionelle har et felles ansvar for at identificere
behov for palliativ indsats, men for bade sundheds-
professionelle og patienter er ordet palliation ofte
associeret med behandlingsstop og nartstdende
ded. Dette kan veere arsagen til, at patienter hen-
vises sent til palliativ indsats.

Palliativ indsats har til formal at lindre symptomer
og problemer forbundet med livstruende sygdom
af bade fysisk, psykisk, social og eksistentiel/ande-
lig karakter. Indsatsen kan bade malrettes patien-
ten og de parerende. Der skelnes mellem basal
palliativ indsats og specialiseret palliativ indsats.
Sundhedsprofessionelle, der yder basal palliativ
indsats, har ikke palliation som hovedopgave. Ind-
satsen ydes i hjemmeplejen/hjemmesygeplejen,
kommunale palliative sygeplejeteams, plejeboliger,
herunder faste plejehjemslager, almen praksis og
sygehusafdelinger. Sundhedsprofessionelle, der
yder specialiseret palliativ indsats, har palliation
som hovedopgave og er tilknyttet udkerende pal-
liative enheder, palliative afdelinger pa sygehus
eller hospice.

Uklare snitflader mellem genoptraning,
rehabilitering og palliativ indsats

| Kreftplan II, Ill og IV beskrives rehabilitering,
genoptraning og palliativ indsats som forskellige
indsatser, der alle er organiseret over sektorgraen-
sen mellem sygehus og kommune og har til for-
mal at styrke patienter og parerendes oplevelse
af sammenhang, tryghed og stette. Indsatserne
kan vare fysisk traening, lindring, ernaringsterapi,
behandling af bivirkninger eller senfalger, eller psy-
kisk, social eller andelig radgivning. Patienter kan
have behov for bade fysisk genoptraening, patien-
tundervisning og lindrende behandling pa samme
tid, og der kan saledes vaere overlap i bade indhold
og tidspunkt mellem de indsatser, der tilbydes in-
den for rehabilitering, genoptraening og palliation.
Det faglige og tidsmaessige overlap mellem indsat-
serne kreaever fleksibilitet og koordinering mellem
kommunen, sygehusene og hospice.



DATAOPSAMLING | REHABILITERING OG

PALLIATIV INDSATS

Der registreres data om rehabilitering og palliativ
indsats i forskellige systemer og registre. | Tabel 4
fremgar det, hvor og hvilke data der opsamles, og
hvorfra data hentes i forbindelse med rehabilite-
ring og palliativ indsats.

| Landspatientregistret registreres kun aktiviteter
pa sygehusene og ikke i primaersektor. Henvisnin-
ger til kommunal rehabilitering og basal palliativ
indsats indberettes ikke, hverken fra sygehuset el-

henvisninger af MedCom. | Leegemiddelstatistikre-
gistret er det ikke muligt at se, om den ordinerede
medicin er til behandling af senfelger eller kraft-
specifikke smerter. Ydelseri almen praksis registre-
res i Sygesikringsregistret, men det er ikke muligt
at se oplysninger om henvisninger til kreeftrehabi-
litering eller palliativ indsats. Det er kun omkring
85 af de 98 kommuner, der indberetter til Hiemme-
sygeplejestatistik, og der registreres ikke specifikke
oplysninger om diagnose eller palliativ indsats.

ler almen praksis, dog offentliggares samlede antal

Hvilke data opsamles om Hvor hentes data

rehabilitering og palliativ indsats

Hvor opsamles data om

rehabilitering og palliativ indsats

Landspatientregistret Henvisning til genoptraening samt Sygehus
genoptraeningsydelser pa sygehus
Laegemiddelstatistikregistret Oplysninger om det ordinerede Apotek

laegemiddel, indikation og ordinerende
lege

Praktiserende laege, privatpraktiserende
speciallege, fysioterapeut, kiropraktor,
fodterapeut og psykolog

Oplysninger om kontakt til praktiserende
lege, privatpraktiserende speciallege,
fysioterapeut, kiropraktor, fodterapeut
og psykolog i forbindelse med
rehabiliterende eller palliative indsatser

Sygesikringsregistret

Registret for genoptraening Fysio- og ergoterapeutiske ydelser Kommune
til patienter, der efter udskrivelse
modtager en genoptraeningsplan til
kommunal genoptraening

Hjemmesygeplejestatistik Borgere der modtager kommunal Kommune

hjemmesygepleje, antal besgg, og

hvilken sygepleje borgeren modtager
Dansk Palliativ Database Specialiseret palliativ indsats —
henvisning, diagnose, behandling,

Landspatientregistret, CPR-registret og
palliative specialfunktioner pa sygehuse

levetid fra henvisning samt palliative og hospice
behov
Borgerjournal Patientinformationer for eksempel Kommune

notater, aftaler og indsatser

Tabel 4: Dataregistrering i rehabilitering og palliativ indsats



Side 40

VIGTIGE KVALITETSPARAMETRE | REHABILITERING

OG PALLIATIV INDSATS

Kvalitetsmonitorering af kraeftrehabilitering og pal-
liative indsatser er relativt nyt.

Vigtige mal med rehabilitering er at opna sterst mu-
lig livskvalitet og bedst mulig fysisk og social funkti-
onsevne i livet med og efter kraeft. Mdlet med den
palliative indsats er fortrinsvis at opna lindring af
symptomer.

| Kreeftplan Il er beskrevet behov for at felge
kvaliteten af den faglige og koordinerende ind-
sats. Idet flere sundhedsopgaver er flyttet ud i
den primere sundhedssektor, er der behov for at
etablere en mulighed for at indsamle data til kvali-
tetsmonitorering af de sundhedsfaglige indsatser.
Danske Regioner, KL og Sundhedsdatastyrelsen
har udviklet en gateway, der geor det muligt at
overfgre data fra det faelleskommunale dokumen-
tationssystem Faellessprog Ill (FSIII) til de kliniske
databaser i RKKP. Ifglge gkonomiaftalen for 2019
mellem regeringen og kommunerne skal data base-
ret pa FSllI stilles til radighed i 2020.

Pa baggrund af Kraeftplan Il har Sundhedsstyrel-
sen i 2011 udarbejdet et forlebsprogram for reha-
bilitering og palliation i forbindelse med kraeft, som
er revideret i 2018. Af forlebsprogrammet fremgar
det, at der ber aftales indikatorer for monitorering
af forlebsprogrammets implementering og den
faglige, organisatoriske og patientoplevede kvali-
tet. Dette er ikke effektueret.

| Kreftplan IV er der mal om, at kraftrehabilite-
ringsindsatsen folger de faglige anbefalinger pa
omradet samt skaber en starre kvalitet og ensar-
tethed pa tvaers af de kommunale rehabiliterings-
tilbud. Endvidere er der mal om at styrke kvaliteten
og sammenhangen i den basale palliative indsats

for patienter og pargrende. Kommunernes indsats
folges lgbende i regi af Taskforce for Patientfor-
lob pa Kraft- og Hjerteomradet og Sundhedssty-
relsens Udvalg for Kraft. | den seneste status pa
udmentning af Kraftplan IV fra oktober 2019 star
der, at kommuneres indsatser pa kreeftomradet of-
fentliggeres i KLs arlige forvaltningsundersegelse
pa sundheds- og aldreomradet. Den seneste un-
dersagelse er framarts 2019, men er ikke offentligt

tilgeengelig.

Den Multidisciplinaere Cancergruppe for Palliativ
Indsats (DMCG-PAL) har udarbejdet nationale kli-
niske retningslinjer for den specialiserede palliative
indsats malrettet personer med svere palliative
behov inden for specifikke omrader. Data om spe-
cialiserede palliative indsatser opsamles i Dansk
Palliativ Database. Der findes ikke nationale klini-
ske retningslinjer for basal palliativ indsats, og data
om basal palliativ indsats registreres udelukkende i
de patientadministrative systemer i kommunerne.
Dansk Selskab for Almen Medicin har udgivet en
vejledning om palliation til praktiserende laeger.

Da retten til genoptraening er indskrevet i Sund-
hedsloven, foreligger der veldefinerede krav til
indhold af henvisning samt ventetid til opstart af
indsats. Dette er ikke tilfeldet for rehabilitering el-
ler palliation, der er omfattet af Serviceloven.

Det vil veere relevant at kende andelen af kraeftpa-
tienter, der henvises til rehabilitering og palliativ
indsats, hvor laenge patienterne venter pa at fa en
rehabiliterende eller palliativ indsats, hvilken effekt
indsatserne har pa for eksempel symptomer, fysisk
og social funktionsniveau samt livskvalitet. Ligele-
des er det relevant at falge omfang og type af sen-
folger til kraeft.

OFFENTLIGT TILGANGELIG VIDEN OM KVALITET
| REHABILITERING OG PALLIATIV INDSATS

Rehabilitering

Der er meget begranset offentligt tilgengelig vi-
den om kvaliteten inden for rehabiliteringsomra-
det. P4 de fleste kommuners hjemmesider er det
muligt at finde resultater om borgernes tilfredshed
med rehabiliteringstilbud. Der findes ikke offent-
ligt tilgaengelige opgerelser af senfalger til kraeft.

Palliativ indsats

Dansk Palliativ Database offentligger hvert ar en
rapport, hvor kvaliteten vurderes ud fra fem indika-
torer, der omhandler andel, der modtager palliativ
indsats, tid fra henvisning til behandlingskontakt,
andel i kontakt med palliative specialfunktioner,
andel der har afgivet patientrapporterede oplys-
ninger om behov for palliativ indsats samt andel
der er gennemgaet pa tvaerfaglig konference. Der
foreligger ingen kvalitetsopfelgning pa palliative
indsatser leveret i kommunerne.
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Korrespondance-
meddelelser

SAMMENHAZANG | KRAFTPATIENTFORLOB

Et sammenhangende kreftforleb er en vigtig
kvalitetsparameter, hvilket ogsa fremgar af kreeft-
planerne. Kraftplan Il introducerede pakkeforleb
for kreeft, der bidrager til sammenhzang i det diag-
nostiske forleb. Kraeftplan Il introducerede en
kommunal koordinatorfunktion, som skulle sikre
sammenhaeng fra sygehus til primaersektor og den
kommunale rehabilitering, og en forlebskoordina-
torfunktion for kraeftpatienter pa sygehus.

Kreaeftplan IV introducerede patientansvarlig laege
som en made at sikre patienterne sammenhang og
tryghed i deres forlgb. Den skriftlige opfalgnings-
plan fra sygehuset skal bidrage til en bred og ko-
ordineret indsats i opfelgningsforlebet pa tvaers af
sygehus, almen praksis og kommune.

Hospital

Almen praksis*

Henvisning

Figur 13 viser, at der i sundhedsvesenet er etable-
ret kommunikationsveje mellem patienten og almen
praksis, hospital og kommune samt almen praksis,
hospital og kommune imellem. Antallet af korre-
spondancer bliver registreret i MedComs statistik
over kommunal sundhedskommunikation for alle
kommuner. Velfungerende kommunikation er en
forudseetning for at koordinere patientens forleb og
skabe sammenhzng. Der er ikke fastsat standarder
ogindikatorer, der direkte maler graden af sammen-
haeng i kraeftpatientforlgb. Ifelge Kraeftens Bekaem-
pelses Barometerundersegelse oplever hver femte
kreeftpatient, at der ikke er klarhed om, hvem der
har haft ansvaret for deres forlgb, og de er usikre
pa, hvor de skal henvende sig ved fysiske eller psy-
kosociale behov. Det understatter behovet for at
folge op pa graden af sammenhaeng i kraeftpatient-
forleb som en kvalitetsparameter.

Korrespondance-
meddelelser

Kommune

Genoptraeningsplan

Indlaeggelsesrapport

Plejeforlgbsplan
Udskrivelsesrapport

*Privatpraktiserende speciallaege
indgar i diagnostik af udvalgte
kraeftformer Korrespondancemeddelelser

Figur 13: Kommunikation mellem almen praksis, hospital, kommune og patient



OVERBLIK OVER KVALITET | KRAFTFORLOB
— EKSEMPLER FRA UDLANDET

Canada og Australien har fokus pa at forbedre kva-
liteten pa kreeftomradet gennem aktiv overvagning
af udvalgte kvalitetsparametre. Ontario i Canada
og New South Wales i Australien offentligger hvert
ar et overblik over udvalgte kvalitetsparametre i
det samlede kraeftpatientforlab.

Cancer Quality Council of Ontario publicerer hvert
ar deres Cancer System Quality Index, som har til
formal at give et overblik over sundhedsvaesenets
performance pa kraeftomradet. Der males pa kva-
litetsindikatorer inden for seks kvalitetsdomaener:
effektivitet, omkostningseffektivitet, lighed, ven-
tetid, patientsikkerhed og patientcentrering.

| 2019 havde afrapporteringen fokus pa bryst-
kreeft, lungekreeft, tarmkraeft og prostatakraeft. For
hver kreeftsygdom findes et kvalitetsoverblik og en
beskrivelse af forbedringspotentiale inden for de

seks kvalitetsdomaener omfattende hele kraeftpa-
tientforlebet, det vil sige forebyggelse, screening,
diagnose, behandling og rehabilitering/palliation.

New South Wales Cancer Institute i Australien of-
fentligger et performance-indeks, der falger op pa
implementering af malene i deres kreaftplan. Data
kommer fra "Reporting for Better Cancer Out-
comes”, som er et program, der skal understotte lo-
bende forbedring af kraftindsatsen i sundhedsvae-
senet. | programmet monitoreres og offentliggares
data om negleparametre inden for forebyggelse,
screening, behandling og kliniske studier.

| Tabel 5 vises en raekke af de kvalitetsparametre,
som fremgar af det canadiske og australske kvalitets-
indeks for kraeft. Udvalgte kvalitetsparametre op-
gares separat for udsatte grupper som for eksempel
indvandrere, inuitter og aboriginals.
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Tabgl > . . New South Wales Reporting for
Kvalitetspara- Cancer System Quality Index Ontario
. . Better Outcomes program
metre i kvalitets-
indekset for kraeft . .
- Incidens + Incidens
fra henholds-
) - Dgdsfald - Dedsfald
vis Canada og - vl
Australien - Overlevelse . Overlevelse
Screening: Screening:
- Andel, der deltager i screeningsprogrammer - Andel, der deltager i screeningsprogrammer

- Positiv-praediktiv veerdi af screening

- Indlaeggelse med tarmperforation senest syv
dage efter ambulant koloskopi

Behandling og opfglgning: Behandling og opfelgning:

- Andel af patienter med ikke-planlagt - Andel af hospitalsafdelinger, der opfylder krav
hospitalskontakt eller genindlaeggelse til mindste antal gennemfgrte procedurer
efter operation - Geografisk variation i behandling mellem

- Symptombyrde afdelinger

- Opfglgende kontrol inden for fastsat - Andel af patienter i ambulant behandling, der
tidsgraense oplever utryghed og depression

- 30 0g 90 dages mortalitet efter operation
for lungekraeft

-
2%
~ L,




HVIS DU VIL VIDE MERE

Dette oplaegtil Kraeftpolitisk Forum 2020 indeholder
hovedresultaterne af en sterre vidensafdaekning,
der udkommer som rapport i maj 2020. Vidensaf-
daekningen er en del af Kraeftens Bekaempelses ind-
sats kaldet "Viden om kvalitet i kraeftpatientforlgb”,
som er stottet med midler fra Knaek Cancer.

Formalet med indsatsen er at understotte en udvik-
ling mod at skabe adgang til valide, konsistente og
rettidige (kvalitets)data pa kraeftomradet gennem
kobling af relevante data om kraftpatientforlgb.
Kvalitetsdata gares tilgaengelige for offentlighed,
sundhedsvaesen, forskere, beslutningstagere og
ovrige interessenter for derigennem at forbedre de
sundhedsfaglige indsatser til kraeftpatienter.

Som en del af indsatsen er der ogsa igangsat en
reekke projekter i samarbejde med sundhedsfagli-
ge aktorer i alle led af kraeftpatientforlgbet. Projek-
terne understetter pa forskellig vis arbejdet mod
bedre viden om kvalitet i kraeftpatientforlgb.
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Folgende demonstrationsprojekter er igangsat:

* Enregisterundersogelse af social ulighed i kraeft-
patientforlebet fra forste symptom til opstart af
behandling

* Artificial intelligence til afdaekning af relevant
diagnostisk blodprevepanel

* Kvalitet i afholdelsen af MDT-konferencer

o Kvalitetsmal pa kraeeftomradet i de nordiske lande

* "Vi samler kraefterne": Datadrevet kvalitetsud-
vikling af kraeftrehabilitering

¢ Datadrevet palliation i kommunalt regi

* En registerundersggelse af social ulighed i pal-
liationsforleb

* Anvendelse af patientrapporterede oplysninger i
kreftpatientforleb

* Kvalitetsdata til kreeftpatienter — en afdaekning af
kreeftpatienters behov og praeferencer for kvali-
tetsdata i forbindelse med kreftforleb (udgivet
af Kreeftens Bekaempelse 2016)

* Afprevning af metoder til visualisering af kvali-
tetsdata for patienter og parerende.

Hvis du vil vide mere om kreeft sa lees Kreeftens
Bekaempelses nye publikation "Kraft i Danmark”,
som udkommer i maj 2020.
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