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Forord

Kvaliteten af de sundhedsfaglige indsatser pa kraeftomradet har afgerende betydning for pati-
enternes overlevelse, livskvalitet, risiko for komplikationer, senfglger samt oplevelse af syg-
domsforlgbet. Kvalitetsbrist kan medfere store og unedvendige omkostninger for patienter og
for sundhedsvaesnet. Det er derfor vigtigt at kunne felge kvaliteten i de sundhedsfaglige ind-
satser, og handle pa de potentialer, der er for forbedringer. Det kraever viden om kvaliteten i hele
kreeftpatientforigbet.

Danmark har et veludbygget datagrundlag pa kraeftomradet, og der er et stort potentiale i at
anvende disse data til at skabe et overblik over kvaliteten i hele kraeftpatientforlgbet og der-
igennem give de bedste muligheder for alle, der diagnosticeres med kraeft.

Kraeftens Bekaempelse har tre overordnede ensker til bedre kvalitetsmonitorering pa kraeftom-
radet, som er beskrevet i oplaegget "Bedre brug af data for et bedre liv med kraeft" [1]:

1. At der pa nationalt niveau foretages en lgbende systematisk monitorering af udvalgte
kvalitetsmal pa kreeftomradet pa samme made som i det nationale kvalitetsprogram.

2. At den nationale monitorering daekker hele kraeftpatientforlgbet fra start til slut uaf-
haengigt af, hvem der yder den sundhedsfaglige indsats. Patientens forlab, og ikke orga-
niseringen af sundhedsydelserne, skal vaere omdrejningspunktet for kvalitetsovervagnin-
gen.

3. Atder nationalt offentliggeres en arlig rapport om kvaliteten pa kreeftomrddet malrettet
bade offentlighed og sundhedsvaesen, som saetter fokus pa omrader, hvor der er forbed-
ringspotentiale.

De kliniske kvalitetsdatabaser pa kraeftomrddet er en vigtig forudsaetning for at indfri disse @n-
sker, da langt den starste viden om kvalitet pa kraeftomradet stammer herfra. Denne rapport
skitserer, hvordan de kraeftspecifikke kliniske kvalitetsdatabaser kan understgttes i at bidrage i
sterre grad til monitorering og viden om kvaliteten i hele kraeftpatientforlebet. Der er i hgj grad
sammenfald mellem rapportens anbefalinger og strategien for henholdsvis Regionernes Kliniske
Kvalitetsprogram (RKKP) og Danske Multidisciplinaere Cancer Grupper (DMCG.dk). Nogle anbe-
falinger er realistiske at indfri inden for de nuvaerende rammer, mens andre forudsaetter, at der
taenkes langsigtet og anderledes i forhold til databasernes gkonomi, organisering pa tveers af
sektorer og fag, datainfrastruktur og faglige stasted.

Rapporten er den ene blandt flere temarapporter, der hver isaer belyser kvalitet i kraeftpatient-
forlebet, og som udkommer i lgbet af efteraret 2020.
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Sammenfatning

Et kreeftpatientforlgb begynder ofte med, at patienten henvender sig til den praktiserende laege
med et eller flere symptomer. Dette kan resultere i, at patienten henvises til et relevant pakke-
forlgb for kraeft. P4 baggrund af de diagnostiske undersagelser be- eller afkraeftes mistanken
om kraeft. Hvis patienten diagnosticeres med kraeft, ivaerksaettes relevant behandling og even-
tuelt rehabilitering og/eller palliativ indsats. Det er afgerende for patientens helbred og livskva-
litet, at kreeftsygdommen opdages tidligt, at den korrekte diagnose stilles, at den mest optimale
behandling modtages, og den ngdvendige hjalp og stette tilbydes. | den forbindelse er det es-
sentielt at have viden om kvaliteten af indsatserne i kraeftpatientforlgb, for at kunne handle pa
de potentialer, der er for forbedring. Kvaliteten omhandler bade den sundhedsfaglige indsats,
men ogsa kvaliteten af den made kraeftforlgbet organiseres pa, samt patientens oplevelse af
kvaliteten i forlgbet.

De kliniske kvalitetsdatabaser skal bidrage til, at kvaliteten i sundhedsvaesnet optimeres, sa flere
patienter overlever, patienter far bedre og mere effektiv behandling, og patienter oplever bedre
overgange mellem sektorer. Pa kraeftomradet findes 29 kliniske kvalitetsdatabaser, inklusiv de
tre screeningsdatabaser og databasen for non-melanom hudkraeft. Screeningsdatabaserne og
databasen for non-melanom hudkraeft indgar ikke i denne undersegelse. Databaserne pa kraeft-
omradet er forankret hos de 24 DMCG'er, der ogsa udarbejder kliniske retningslinjer for kraeft.
De kraeftspecifikke databaser dannes via treek af data fra en reekke registre, databaser, behand-
lingssystemer, patientjournaler samt direkte dataindtastning. Der registreres mellem 36 og 823
variable i hver database.

Formalet med denne undersagelse er at belyse, i hvilket omfang de kliniske retningslinjer afspej-
les i kvalitetsmonitoreringen i de kraeftspecifikke kliniske kvalitetsdatabaser, og om indsatser
gennem hele kraeftpatientforlgbet monitoreres. Desuden belyses variationen i, hvilke indsatser
der monitoreres pa tveers af databaserne og opgerelsen heraf, hvordan resultaterne formidles,
og hvilke initiativer, der taenkes gennemfert med henblik pd udvikling af de kraeftspecifikke kli-
niske kvalitetsdatabaser.

Hovedresultaterne i undersagelsen skitseres nedenfor:

Der er flere udbydere af retningslinjer pa kraeftomradet, og der findes ikke en formel proces, der
sikrer overensstemmelse mellem anbefalingerne i de forskellige retningslinjer. Dette kan resul-
tere i tvivl hos sundhedsprofessionelle og patienter om, hvilken behandling og indsats der som
standard ber tilbydes. Pa tvaers af kraeftsygdomme er der forskel p3, hvilke dele af patientforle-
bet der er daekket af kliniske retningslinjer, og der er forskel p3a, i hvor hgj grad databasernes
indikatorer afspejler de kliniske retningslinjer.

| de kreeftspecifikke databaser monitoreres hovedsageligt pd indikatorer, der afspejler kvalite-
ten relateret til selve behandlingen, og saerligt den kirurgiske indsats. Feerre indikatorer afspejler
kvaliteten af diagnostikken, enkelte afspejler kvaliteten af opfelgning og specialiseret palliativ
indsats, mens ingen maler kvaliteten af rehabilitering og basal palliativ indsats. | RKKPs og
DMCG.dk's strategi er ambitionen, at indikatorsaettet skal daekke hele patientforlgbet.



Der er variation i valget af indikatorer mellem kraeftsygdomme. Det varierer, i hvor hgj grad det
er den sundhedsfaglige kvalitet eller den organisatoriske kvalitet, der monitoreres i databaserne.

Ingen af de kraeftspecifikke kliniske kvalitetsdatabaser monitorerer patientoplevet kvalitet.

Ud over forskellen pa hvilke kvalitetsparametre de enkelte databaser har i fokus, er der variation
i, hvordan indikatorer opgeres inden for samme omrade, samt variation i hvorvidt der justeres
for forskelle i patientkarakteristika. Disse er alle faktorer, der gor det svaert at sammenligne pa
tveers af databaser. | strategien for DMCG.dk er ambitionen, at alle kraeftdatabaser har variable
eller indikatorer vedrgrende tumorklassifikation (TNM), MDT-konference, den palliative indsats
og komplikationer.

Resultater fra databaserne offentliggeres én gang arligt i en rapport, der er henvendst til speci-
alister inden for det pageeldende fagomrade. RKKP har intention om, at viden om kvaliteten
tilpasses forskellige malgrupper, herunder ogsa patienter og parerende.

Danmark er internationalt anerkendt for gode sundhedsdata og erfaring med kvalitetsudvikling.
Viden om kvaliteten pa kraeftomradet er imidlertid spredt pa mange databaser, som hver isaer
folger bestemte kvalitetsparametre i specifikke dele af kraeftpatientforlagbet. Det resultereri et
fragmenteret vidensbillede, som ikke giver et samlet overblik over kvaliteten pa kraeftomradet
eller i hele kraeeftpatientforlgbet. Ingen i sundhedsvassnet har - eller tager - ansvar for at forholde
sig til kvaliteten i det samlede kraeftpatientforlgb. Dertil kommer, at meget af den eksisterende
viden om kvalitet i kraeftpatientforlab ikke stilles til radighed, hverken for det @vrige sundheds-
vaesen eller for offentligheden generelt.

Anbefalinger

Pa baggrund af resultaterne i denne undersegelse anbefaler Kraeftens Bekaempelse folgende:

Kvaliteten af databaserne
e Kuvalitetsdatabaserne er fundamentet for kvalitetsmonitorering pa kraeftomradet, og
RKKPs bestyrelse ber derfor sikre, at alle databaser lever op til geeldende krav.

Overensstemmelse og samlet overblik over retningslinjer
o De faglige selskaber skal prioritere, at der udarbejdes entydige, evidensbaserede og tids-
svarende retningslinjer for alle sundhedsfaglige indsatser i det samlede kraeftpatientfor-
lob, da det er en grundlaeggende forudsaetning for en daekkende kvalitetsmonitorering,
at der er enighed om, hvilke sundhedsfaglige indsatser der som standard begr tilbydes.

e Der skal implementeres en formel proces, der sikrer overensstemmelse mellem anbefa-
linger i retningslinjer fra forskellige udbydere samt et samlet overblik over eksisterende
retningslinjer, sa der ikke er tvivl om gaeldende anbefalinger.



Viden om kvalitet i kreeftpatientforlabet

Databasernes monitorering ber daekke nggleparametre inden for diagnostik, behandling,
opfelgning, rehabilitering og palliativ indsats for at give viden om kvalitet i hele kraeftpa-
tientforlagbet. Dette kan veaere stadie og performance status ved diagnose, MDT-konfe-
rence, medicinsk kraeftbehandling og strdleterapi, opfelgningsplaner, tilbagefald, andel
med behov for rehabilitering og/eller palliativ indsats. Disse nagleparametre skal, i det
omfang det er muligt, vaere generiske og kombineres med monitorering af indikatorer
specifikke for den enkelte kraeftsygdom.

Den nuvarende databasestruktur bidrager til et fragmenteret billede af kvaliteten pa
kreeftomradet, idet der males pa specifikke indsatser, og hvor data om samme patient
kan opsamles i flere databaser. Der skal findes en lasning, der ger det muligt at fa et sam-
let overblik over kvaliteten i kraeftpatientforlgbet.

Det vil veere hensigtsmaessigt, hvis der pa tveers af databaser opnds konsensus om, hvor-
dan visse variable og indikatorer defineres og opgeres, samt hvordan der justeres for for-
skelle i patientkarakteristika, sa det er muligt at sammenligne og aggregere kvalitetsdata
pa tvaers af databaser og behandlingssteder, hvor det giver mening.

Patientperspektivet ber i hgjere grad veere repraesenteret i databasernes styregrupper,
da patienterne er centrale partnere i kreeftforlgbet. Malinger af patientoplevet kvalitet,
herunder oplevelse af sammenhasng, bar vaere en integreret del af kvalitetsopfelgningen.

Formidling af viden om kvalitet

Der ber taenkes i nye mader og kanaler i forhold til formidling af kvalitetsdata med det
mal, at offentligheden og sundhedsvaesnet har adgang til et retvisende og tidstro over-
blik over kvaliteten i kraeftpatientforigb.



1. Indledning

Baggrund

Denne rapport er udarbejdet som en del af Kraeftens Bekaempelses indsats 'Viden om kvalitet i
kreeftpatientforlgb’. Formalet med indsatsen er at understette udvikling af valide, konsistente
og rettidige (kvalitets)data pa kreeftomradet og gere disse data mere tilgeengelige for offent-
lighed, sundhedsvaesen, forskere, beslutningstagere og avrige interessenter for derigennem at
forbedre de sundhedsfaglige indsatser i hele kraeftpatientforlebet.

De Kliniske kvalitetsdatabaser bidrager til monitorering af de sundhedsfaglige indsatser og bi-
drager dermed til viden om kvalitet i kraeftpatientforlgbet. Det er derfor relevant at danne et
overblik over kvalitetsmonitoreringen i de kraeftspecifikke kliniske kvalitetsdatabaser med spe-
cifikt fokus pd monitoreringen af hele kraeftpatientforlgbet, variation af indsatser, der monito-
reres blandt databaserne og opgerelsen heraf, afrapportering samt fremtidige initiativer med
henblik pa udvikling af de kraeftspecifikke kliniske kvalitetsdatabaser. De kliniske retningslinjer
indeholder anbefalinger om, hvilke sundhedsfaglige indsatser der som standard ber tilbydes,
hvorfor det ogsa er relevant at undersege, hvorvidt de kliniske retningslinjer afspejles i databa-
serne.

Kraeftpatientforlobet

| kreeftpatientforlgbet er det afgerende for patientens helbred og livskvalitet, at kraeftsygdom-
men opdages tidligt, at den korrekte diagnose stilles, at patienten modtager den mest optimale
behandling og far den nedvendige hjelp og statte. Derfor er det vigtigt at have kendskab til
kvaliteten af indsatserne gennem hele patientforlgbet, sa der er mulighed for laering, erfarings-
udveksling og forbedring, hvis den gnskede kvalitet ikke opnas.

Kraeftpatientforlebet bestar af flere faser og kan begynde med, at patienten henvender sig med
et eller flere symptomer, der kan fere til en kraeftdiagnose. Allerede i det diagnostiske forlgb kan
der ved behov ivaerksaettes rehabiliterende og/eller palliative indsatser. Disse indsatser kan fo-
rega sidelebende med behandling og opfelgning, kan afsluttes og genoptages undervejs i forla-
bet og kan fortsaette til efter endt behandling.

Patientforlgbet kan skitseres som pa Figur 1 med det diagnostiske forlab, behandling og opfalg-
ning samt rehabilitering og palliativ indsats. Opfelgningen kan varetages pa specialleegeniveau i
sygehussektoren eller af andre sundhedsprofessionelle, almen praksis eller i kommunen som re-
habiliterende og/eller palliativ indsats.



Figur 1: Faser i kreeftpatientforlgbet
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Kilde: Egen tilvirkning. Grafik: Dorte Kayser, OTW.

Kliniske kvalitetsaatabaser

| Danmark er der etableret omkring 85 landsdakkende kliniske kvalitetsdatabaser som under-
stottes af RKKP; heraf er 29 kraeftspecifikke. Pa kraeftomradet er de kliniske kvalitetsdatabaser
forankret i sammenslutningen af DMCG.dk, der som hovedopgave skal fremme kraeftbehandlin-
gen i Danmark. Fokus er pa drift af de kliniske kvalitetsdatabaser og udarbejdelse af kliniske
retningslinjer for diagnostik og behandling.

Formalet med databaserne er at monitorere, evaluere og forbedre kvaliteten af de sundheds-
faglige indsatser samt sikre mere ensartet behandling pa tvaers af landet til gavn for patienterne
[2]. De kliniske kvalitetsdatabaser skal blandt andet vaere med til at sikre, at kvaliteten i sund-
hedsvaesnet optimeres, at flere patienter overlever, at patienter far bedre og mere effektiv be-
handling, og at flere patienter oplever bedre overgange mellem sektorer [2]. Kvalitetsdataba-
serne giver mulighed for at folge efterlevelse af kliniske retningslinjer, opfelgning pa speciale-
planen og forskning og udvikling i nye behandlinger og procedurer. Hvert ar udgiver databaserne
arsrapporter med opgerelser af kvaliteten baseret pa de fastsatte standarder og indikatorer [3].

Formal

Formalet med denne rapport er at undersage:

- | hvilket omfang de kliniske retningslinjer afspejles i monitoreringen i de kraeftspecifikke
kliniske kvalitetsdatabaser.

- | hvilkket omfang de kliniske kvalitetsdatabaser bidrager til monitorering af kvaliteten i
hele kraeftpatientens forlgb, og hvilke initiativer der er iveerksat eller taenkes ivaerksat for
at inddrage monitorering af kvaliteten i andre faser af patientforigbet.



- Hvilken variation der ses mellem de kraeftspecifikke kliniske kvalitetsdatabaser i forhold
til, hvilke sundhedsfaglige indsatser der monitoreres, og hvilke initiativer der er ivaerksat
eller taenkes ivaerksat for at udvikle monitoreringen.

- Hvordan variable og indikatorer, der omhandler samme sundhedsfaglige indsats, opgeres
forskelligt i de kraeftspecifikke kliniske kvalitetsdatabaser, hvorvidt der justeres for case-
mix', samt hvorvidt det er muligt at sammenligne resultater pa tveaers af databaser.

- Hvordan og til hvem resultater afrapporteres fra de kliniske kvalitetsdatabaser, og hvilke
initiativer der er ivaerksat eller taenkes ivaerksat i forhold til formidling.

Pa baggrund af denne undersagelse beskrives konkrete anbefalinger til forbedring af den kvali-
tetsmonitorering, der sker via de kliniske kvalitetsdatabaser pa kraeftomradet.

Metode
For at besvare ovenstdende spergsmal er der foretaget folgende:

- Kategorisering af indikatorer i de kraeftspecifikke kliniske kvalitetsdatabaser. Indikatorer i
hver enkelt database er gennemgdet og inddelt i emner inden for hver fase i patientfor-
lebet og i forhold til, hvorvidt indikatoren monitorerer faglig, organisatorisk eller patient-
oplevet kvalitet. Tre fagpersoner har gennemgaet kategoriseringen af indikatorerne og
opndet konsensus om kategoriseringen. Der er taget udgangspunkt i de indikatorer, der
fremgar af indikatorskemaet, eller den nyeste arsrapport for den enkelte database, af-
haengigt af hvilken der senest er opdateret pr. april 2020. Indikatorerne kan andres lz-
bende, og der kan lokalt feolges andre indikatorer for at vurdere kvaliteten af de sund-
hedsfaglige indsatser. Disse er ikke medtaget i denne undersggelse.

- Litteraturgennemgang af dokumenter relateret til de kliniske kvalitetsdatabaser, lovgiv-
ning og retningslinjer samt politisk relevant litteratur.

- Interviews med repraesentant fra Sekretariatet for Kliniske Retningslinjer pa Kraeftomra-
det, repraesentant fra RKKP samt formanden for Dansk Blaere Cancer Database med hen-
blik pd kvalificering af indholdet i rapporten samt uddybende indblik i emnerne i formalet.

Kvalitetsdatabaserne for livmoderhalskraftscreening, mammografiscreening, tarmkraeftscree-
ning og non-melanom hudkraeft er ikke medtaget i denne undersegelse, da fokus er pa patient-
forlgbet fra ferste symptom til kraeftforlgbets afslutning.

'For eksempel forskelle i kan, alder, komorbiditet, indkomst og uddannelse.
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Rapportens opbygning

Efter indledningen i dette kapitel beskrives i kapitel 2 arbejdet med kvalitet i det danske sund-
hedsvaesen og organiseringen heraf.

| kapitel 3 skitseres det, hvor data indhentes til de kraeftspecifikke kliniske kvalitetsdatabaser,
og der gives eksempel p4, hvilke overordnede data der registreres.

| kapitel 4 redegeres der for, hvordan de kliniske kvalitetsdatabaser er organiseret, hvilke krav
der er til godkendelse og indberetning til databaserne samt beskrivelse af prioriteringsproces-

sen, der foregar hvert tredje ar for at understette fuldt fagligt udbytte af databaserne.

| kapitel 5 belyses organiseringen af arbejdet med retningslinjer samt overensstemmelse, imple-
mentering og monitorering af disse.

| kapitel 6 er der en gennemgang af indikatorerne i de kraeftspecifikke kliniske kvalitetsdataba-
ser opdelt efter, hvorvidt de er relateret til henholdsvis det diagnostiske forlgb, behandling og

opfelgning eller rehabilitering og palliativ indsats.

| kapitel 7 er der en oversigt over variation i valg af indikatorer i de kraeftspecifikke kvalitetsda-
tabaser.

Kapitel 8 behandler variationen af, hvordan indikatorer inden for samme omrade opgeres.
| kapitel 9 ses der p4, hvordan resultater afrapporteres fra de kliniske kvalitetsdatabaser.

Endelig indeholder kapitel 10 en opsamling og perspektivering af resultaterne i rapporten.
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2. Kvalitet i det danske sundhedsvcoesen

Kvalitetsudvikling er hgjt prioriteret i det danske sundhedsvaesen, og Danmark har en lang tra-
dition for at iveerksaette nationale kvalitetsudviklingsinitiativer. | det fglgende er en gennem-
gang af, hvordan kvalitetsbegrebet defineres i det danske sundhedsvaesen, hvilke dimensioner
kvalitetsbegrebet omfatter, og hvordan kvalitetsmal, sundhedsdata og indikatorer indgar i kva-
litetsmonitorering og kvalitetsudvikling. Endelig beskrives det, hvordan arbejdet med kvalitet i
det danske sundhedsvaesen er organiseret.

Kvalitetsbegrebet

Kvaliteten af en sundhedsydelse defineres af Dansk Selskab for Kvalitet i Sundhedssektoren
som "en sundhedsydelses evne ti| enten ud fra specificerede eller underforstdaede forventnin-
ger, at skabe det onskede resultat for patienten'{4]. Selskabet peger desuden pa vigtigheden
af, at sundhedsydelser udferes og implementeres under hensyntagen til bedste praksis, det vil
sige, at de er baseret pa evidensbaserede retningslinjer.

Pa sundhedsomradet kan kvalitet opdeles i faglig kvalitet, organisatorisk kvalitet og patientop-
levet kvalitet [4]. Faglig kvalitet omfatter de sundhedsfaglige kerneydelser sdsom diagnostik,
behandling, sygepleje, rehabilitering og forebyggelse. Organisatorisk kvalitet omfatter arbejdets
tilrettelaeggelse, samarbejdsrelationer, sammmenhaeng i patientforlgbet og effektiv ressourceud-
nyttelse. Patientoplevet kvalitet omhandler brugernes tilfredshed, oplevelser og vurderinger af
kontakten med sundhedsvaesenet.

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

- Let og lige adgang til sundhedsvaesenet
- Behandling af hgj kvalitet

- Sammenhang mellem ydelserne

- Valgfrihed

- Let adgang til information

- Et gennemsigtigt sundhedsvaesen

- Kort ventetid pa behandling

Sundhedsloven beskriver dermed en raekke dimensioner af kvalitet, som bade omhandler orga-
nisatorisk kvalitet, faglig kvalitet og patientoplevet kvalitet. Lignende definitioner og dimensio-
ner af kvalitet ses beskrevet i andre lande af for eksempel Institute of Medicine i USA, WHO og
OECD [5]. Dimensionerne af kvalitet diskuteres af de forskellige organisationer, saerligt 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

Ifelge Dansk Selskab for Kvalitet i Sundhedssektoren defineres "kvalitetsmonitorering" som en
"vedvarende maling og vurdering af en ydelses kvalitet med fastlagte metoder og mal' [4]. Gen-
nem monitorering af kvaliteten i sundhedsydelser opnas viden om, hvorvidt sundhedsvaessnets
mal opfyldes, om indsatserne er de rigtige, om de er sikre for patienten, og om hvilken sundhed
der opnas for de penge, der investeres i sundhedsvaesenet. Det kan give viden om, Avori kraeft-
patientforlgbet der er behov for forbedringer, og generere hypoteser om, Avorfor eksempelvis
overlevelsen a&ndrer sig.

Gennem monitorering af den sundhedsfaglige kvaliteti kraeeftpatienters forlgb kan opnas viden
om udviklingen i relevante kliniske og faglige kvalitetsindikatorer blandt forskellige leveranderer
af ydelserne, om udviklingen i kraeftpatienters overlevelse og helbredsrelaterede livskvalitet, om
indsatserne virker efter hensigten og i hvor hegj grad, indsatserne er patientsikre. Eksempler er
andel af patienter, der far udfert diagnostisk metode jeevnfer retningslinje, fravaer af komplika-
tioner relateret til behandling eller fravaer af recidiv. Ved organisatorisk kvalitet opnas viden om
hvorvidt de indsatser, der er planlagt for patienterne sker, og hvorvidt love, patientrettigheder
og servicemal for kraeftforlebene overholdes. Eksempler herpa er ventetid til diagnostisk under-
s@gelse, andel patienter, der er draftet ved MDT-konference eller registrering af opfelgning. En-
delig kan der med monitorering af den patientoplevede kvalitet opnas viden om, hvorvidt kraeft-
patienter oplever at fa et udbytte og er tilfredse med indsatsen i deres forlgb. Dette kan eksem-
pelvis vaere andel af patienter, der oplever sammenhaeng i patientforlgbet og feler sig informe-
ret og inddraget i snsket omfang.

De forskellige aktarer, der anvender viden om kvalitet i kraeftpatientforlab har forskellige behov
for viden:

e De fagpersoner, der er direkte involveret i diagnostik, behandling, opfelgning, rehabilite-
ring og/eller palliativ indsats i forbindelse med kraeft kan eksempelvis have behov for
viden om, hvorvidt den korrekte diagnose er stillet, forekomst af recidiv og komplikatio-
ner og effekt af den rehabiliterende og/eller palliative indsats.

e Ledelserne pa forskellige organisatoriske niveauer - sygehus-, kommmune- og regionsni-
veau - 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 sammenligning
med andre lignende organisationer.

e De faglige selskaber i sundhedsvaesenet har behov for at vide, hvordan det gar med kva-
liteten inden for deres specifikke speciale.

e De nationale akterer pa sundhedsomradet - Sundheds- og £ldreministeriet, Danske Regi-
oner, Kommunernes Landsforening (KL), Sundhedsstyrelsen og Styrelsen for Patientsik-
kerhed - har behov for viden om hvorvidt malene, lovgivningen og rammerne pa sund-
hedsomradet implementeres og falges, ligesom de har behov for overordnet viden om
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resultatet af de nationale indsatser pa kraeftomradet, for eksempel med hensyn til pati-
enters overlevelse og sygdomsbyrde.

e Endeligt kan patienten og de paregrende have behov for viden om ventetider, om sam-
menhaeng i kraeftforlebet pa tveers af de involverede organisationer, og om hvor den
bedste og mest patientsikre behandling af kraeftsygdommen kan opnas.

Det er derfor vigtigt ferst at fastsld, hvad formalet er med kvalitetsmonitorering [4, 6]. Er forma-
let, at den lokale sygehusafdeling eller det kommmunale sundhedscenter opnar leering og forbed-
ringer gennem datadrevet kvalitetsarbejde ved at planlaegge, udfere, male og handle pa data?

Eller er formalet at felge de organisationer, der udferer sundhedsindsatserne, eksempelvis gen-
nem national monitorering af kommunale rehabiliteringstilbud, eller en sammenligning af kraeft-
kirurgiske sygehusafdelinger? Det vil sige monitorere, om indsatsen sker, om der er ensartethed
i kvaliteten blandt alle leverandegrer af indsatsen, om indsatsen sker pa en effektiv og patient-
sikker made, om de patienter, der har behov for indsatsen far den, og oplever sammenhang i
forlebene.

Disse to forskellige formal er ikke nadvendigvis modsaetninger, men har forskelligt fokus. | den
forste situation er kvalitetsmonitoreringen typisk forankret i eksempelvis en lokal afdeling, hvor
data opsamles og forbliver. | den anden situation kraeves en samling af data, der er defineret ens
pa tveers af organisationer, og som kan sammenstilles til belysning af udvalgte indikatorer.

Monitorering af kvalitet i hele kraeftpatientforlgbet - fra opsporing og diagnostik, over kraeftbe-
handling og opfelgning til rehabilitering og eventuelt palliative indsatser - fordrer ferst og frem-
mest, at der er en feelles forstdelse blandt de fgrnaevnte aktgrer. Denne faelles forstaelse bar
omhandle, hvordan kvalitet defineres og udmentes i faelles lasningsforslag til, hvordan der mest
hensigtsmaessigt kan falges op pa kvaliteten af indsatserne. Kvalitetsmonitorering forudsaetter
ogsa enighed om, hvilke sundhedsfaglige indsatser der som standard ber tilbydes. Dette kan for
eksempel fremga af evidensbaserede kliniske retningslinjer.

Kvalitetsmadling

Maling af kvalitet er en forudsaetning for at kunne monitorere kvalitet. Kvalitetsmaling betegnes
som maling af det aktuelle kvalitetsniveau af en ydelse [4]. Kvalitetsmonitorering indebaerer
gentagne eller kontinuerlige malinger over tid, mens kvalitetsmaling er enkeltstaende. Kvalitets-
niveauet males som regel ved anvendelse af indikatorer.

Kvalitetsindikatorer

En indikator kan defineres som en malbar variabel, der anvendes til at overvage og evaluere
kvalitet [4]. Der skelnes mellem struktur-, proces- og resultatindikatorer, som henholdsvis belyser
rammer og ressourcer, konkrete aktiviteter i patientforlgbet samt helbredsresultat for patienter.
Resultatindikatorer kan opdeles i intermediaere resultatindikatorer, der indikerer hvorvidt en be-
handling ferer til det enskede slutresultat pa et tidligt tidspunkt i forlebet og indikatorer for
slutresultatet.
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Kvalitetsmal

Fastsaettelse af et mal for kvalitet er en forudsaetning for at bedemme kvaliteten. Et kvalitets-
mal betegner niveauet for den gnskede kvalitet af en ydelse, og kan udtrykkes gennem beskri-
velse af standarder eller kan angives som konkrete kvalitetsanbefalinger i eksempelvis retnings-
linjer [4]. Fastlaeggelse af standarder kan foretages ud fra videnskabelig evidens eller faglig kon-
sensus. Dette kan vaere den anbefalede forlgbstid i et pakkeforlgb, at 95% af patienterne ikke
re-opereres eller genindlaeggelse eller at 80% af patienterne oplever hgj tilfredshed med den
rehabiliterende indsats.

Data

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

Ved at samle og opgere data til brugbar information eksempelvis ved at kaede dato for henvis-
ning til pakkeforleb sammen til information om pakkeforlgbstid, opgere komplikationer i andel
af patienter, der genindlaagges eller re-opereres, eller inddele patienterfaringer efter tilfredshed
og fastsaette en standard herfor skabes viden om kvalitet. Hvis kvalitetsniveauet folges over tid,
skabes mulighed for laering og kvalitetsudvikling (Figur 2). | Danmark er der et veludbygget da-
tagrundlag pa kreeftomradet, og der er et stort potentiale i at anvende disse data til at skabe
viden om kvalitet i kreeftpatientforlebet og derigennem skabe de bedste muligheder for et
bedre liv med kraeft for patienter og parerende.

Figur 2:
Data mp Information M Viden om kvalitet B Kvalitetsudvikling Fra data til
kvalitetsudvikling

Grafik: Dorte Kayser, OTW.

| det folgende beskrives det Nationale Kvalitetsprogram, samt hvordan kvalitetsarbejdet pa
kreeftomradet overordnet er organiseret.

Det Nationale Kvalitetsprogram

Sundheds- og £ldreministeriet, Danske Regioner og KL har i 2015 ivaerksat et nationalt kvalitets-
program for sundhedsvaesenet [7]. Som led i aftalen blev det besluttet at udfase akkreditering
efter den danske kvalitetsmodel pa offentlige sygehuse og det praehospitale omrade og udvikle
et nyt kvalitetsprogram, hvor der straebes efter at na den tredelte malssetning om:

* Forbedret sundhedstilstand i befolkningen

* Hgj patientoplevet og erfaret kvalitet
* Lave omkostninger per behandlet borger.
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Ambitionen med det nye kvalitetsprogram er, at der udvikles en forbedringskultur, der sikrer en
kontinuerlig forbedring af behandlingskvalitet og patientsikkerhed i det danske sundhedssy-
stem, samtidig med, at der er fokus pa omkostningssiden og den samlede effektivitet. Det Na-
tionale 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
nationalt ledelsesprogram bestdr Det Nationale Kvalitetsprogram af otte nationale mal:

* Bedre sammenhangende patientforlab

» Styrket indsats for kronikere og aldre patienter
* Forbedret overlevelse og patientsikkerhed

* Behandling af hgj kvalitet

e Hurtig udredning og behandling

*  (@get patientinddragelse

* Flere sunde levear

*  Mere effektivt sundhedsvaessen.

RKKP leverer data til det nationale kvalitetsprogram. | de nationale mal for sundhedsvaesnet er
tre indikatorer relateret til kraeftpatientforlebet. De omhandler 5-ars overlevelsen eller kraeft,
opfyldelse af kvalitetsmal i de kliniske kvalitetsdatabaser samt andel af kraeftpakkeforlgb gen-
nemfert til tiden.

Organisering af kvalitetsarbejdet pa kraeftomradet

Sundhedsmyndighederne, det vil sige Sundheds- og Zldreministeriet og en raekke styrelser, fast-
seetter de overordnede rammer og sikrer implementering og opfelgning pa aftalte kvalitetsind-
satser. Driftsherrerne - Danske Regioner og KL - sikrer planlaagning og udmentning af kvalitets-
indsatserne inden for de rammer, der er udstukket af myndighederne. Lokalt i driftsorganisatio-
nerne for eksempel hospitalsafdelinger, almen praksis og den kommunale hjemmesygepleje fo-
regar kvalitetsudviklingsarbejdet gennem fastsaettelse af kvalitetsstandarder, indsamling, ana-
lyse og fortolkning af data, samt laering og forbedringer. Dette understettes af de regionalt for-
ankrede kvalitetsudviklingsorganisationer, sasom Medicinradet, Danish Comprehensive Cancer
Center (DCCC), RKKP og Kvalitet i Alimen Praksis (KiAP). Se Figur 3.

Sundheds- og ZAldreministeriet offentligger status pa implementering af kraeftplaner og natio-
nale kvalitetsmal. Sundhedsstyrelsen offentligger arlig status pa varetagelse af specialfunktio-
ner. Sundhedsdatastyrelsen offentligger en raekke opgerelser om eksempelvis kraeftincidens,
dedelighed og overlevelse, ventetider og pakkeforlgbstider. Styrelsen for Patientsikkerhed, Sty-
relsen for Patientklager og Patienterstatningen offentligger opgerelser af utilsigtede haendelser
i sundhedsvaesenet, patientklager og erstatningssager — disse er ikke kraeftspecifikke.
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Figur 3: Organisering af kvalitetsarbejdet inden for kraeftomradet.

Kilde: Egen tilvirkning. Grafik: Dorte Kayser, OTW.



3. Data i de Kliniske kvalitetsdatabaser

| de kliniske kvalitetsdatabaser indsamles data fra de enkelte patientforleb om specifikke ind-
satser for afgraensede patientgrupper med bestemte sygdomme, eksempelvis patienter diag-
nosticeret med tarmkraeft [2]. De kliniske kvalitetsdatabaser kan ogsa vaere afgraenset til pati-
entgrupper, der modtager specifikke indsatser, sdsom screening for brystkraeft.

Regionsrad, kommunalbestyrelser, privatpersoner og institutioner, der driver sygehuse med vi-
dere, samt praktiserende sundhedspersoner har, hvor dette er aftalt, pligt tilmanedligt eller efter
aftale at indberette oplysninger til de kliniske kvalitetsdatabaser. Dette kan geres af sundheds-
fagligt personale pa private og offentlige sygehuse samt privat praktiserende sundhedsperso-
ner, sdsom praktiserende laeger. Sa vidt muligt skal data til de kliniske kvalitetsdatabaser genan-
vendes fra allerede eksisterende registre og systemer.

Ved gennemgang af databasernes officielle dokumentation fremgar det, at de kraeftspecifikke
databaser anvender data fra Landspatientregistret, Landsregistret for Patologi, Cancerregistret,
CPR-registret, Dedsarsagsregistret, Laboratorieregistret, andre kliniske kvalitetsdatabaser, be-
handlingssystemer, patientjournaler samt direkte dataindtastning. Det er forskelligt, hvor mange
af de naevnte datakilder, der anvendes i hver enkelt database og i hvilket omfang.

Desuden er det forskelligt, hvor mange data der registreres i de kliniske kvalitetsdatabaser. |
kraeftdatabaserne registreres fra 36 variable i hoved-hals databasen, der har faerrest, til 823 i
den gynaekologiske database, der har flest. Nogle variable anvendes til populationsdannelse, og
andre er knyttet til indikatorerne. | Figur 4 er et eksempel fra Dansk Brystkraeft Database p3a,
hvilke overordnede data der registreres, og hvilke indikatorer der er valgt. Indikatorerne kan an-
dres fra ar til ar.
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Figur 4: Data registreret i
Dansk Brystkraeft Database
samt kvalitetsindikatorer som
angivet i den nyeste arsrap-
port fra 2017.

Kilde: Egen tilvirkning. Grafik: Dorte Kayser, OTW.

Datavaliditet i de kliniske kvalitetsdatabaser

Datavaliditeten i de kliniske kvalitetsdatabaser kan bedemmes ud fra tre aspekter: Daeknings-
grad, datakomplethed og datakvalitet. Disse omfatter henholdsvis, hvorvidt alle relevante pati-
enter er registreret i databasen, hvorvidt alle relevante variable er registreret for hver enkelt
patient, samt hvorvidt de registrerede data afspejler virkeligheden. Datavaliditet kan andres
over tid, hvorfor der ber gennemferes Igbende validering, eksempelvis hvert tredje til femte ar

[8].

19



4. Organisering af de Kliniske kvalitetsdatabaser

RKKP er en tveaerregional netvaerksorganisation, der er bygget op omkring de godkendte kliniske
kvalitetsdatabaser, de tilhgrende kliniske forankrede styregrupper og RKKPs Videncenter.

Regionerne finansierer og driver i feellesskab en databasepulje, der yder stotte til de kliniske
kvalitetsdatabaser med et arligt budget pa DKK 63 mio. [9].

Videncentret sikrer drift, vedligehold og udvikling af databaserne, og pa kraeftomradet indgar
ligeledes Sekretariatet for Kliniske Retningslinjer pa Kraeftomradet, der sasmmen med DMCG'erne
udarbejder kliniske retningslinjer [10].

Styregrupperne fastlaegger og definerer det faglige indhold i databaserne, er ansvarlige for at
opna landsdaekkende faglig konsensus om, hvad der er god kvalitet pa det pagaldende omrade
samt for at beslutte, hvordan kvaliteten skal males og opgeres gennem indikatorer og standar-
der. Styregrupperne bestar af repraesentanter fra de laegevidenskabelige selskaber, andre viden-
skabelige og faglige fora inden for omradet samt en repraesentant for den dataansvarlige re-
gion. Nogle styregrupper har deltagelse af patienter, og inden for kraeftomradet er der patient-
repraesentation i databaserne for lungekraeft, melanom, palliativ indsats og haamatologisk kraeft
[11]. Hensigten er, at flere kommunale repraesentanter skal vaere repraesenteret i styregrupperne
[10].

Derudover har RKKP et fagligt rad, der har en radgivende funktion i forhold til RKKPs bestyrelse
og leverer fagligt input til den strategiske udvikling af RKKP, samt sikrer det professionelle gjer-
skab af de kliniske kvalitetsdatabaser og patientopbakningen til RKKPs arbejde. Det faglige rad
har repraesentanter for Danske Patienter, laegevidenskabelige selskaber, gvrige autoriserede
sundhedsfaglige selskaber, almen praksis/PLO, DMCG.dk, hospitalsledelse, Regionernes Bio- og
Genombank, Sundhedsstyrelsen samt fra Sundhedsdatastyrelsen.

Databaserne er opdelt i tre databaseomrader:

- Hjerte/kar, kirurgi og akutomradet
- Kreeft og kraeftscreening
- Psykiatri, gynaekologi/obstetrik og kroniske sygdomme.

Der er etableret 29 kliniske kvalitetsdatabaser inden for kreeftomradet, hvoraf de tre screenings-
databaser og databasen for non-melanom hudkraeft ikke er inkluderet i denne undersegelse. Pa
kreeftomradet er de kliniske kvalitetsdatabaser forankret i sammenslutningen af DMCG.dk, der
har som hovedopgave at fremme kraeftbehandlingen i Danmark. Der er i alt 24 DMCG'er, der
blandt andet har fokus pa drift af de kliniske kvalitetsdatabaser pa kraeftomrdadet og udarbej-
delse af kliniske retningslinjer for diagnostik og behandling.

20



Krav til godkendelse af og indberetning til kliniske kvalitetsdatabaser

De kliniske kvalitetsdatabaser har grundlag i Sundhedsloven og tilhgrende bekendtgerelser om
henholdsvis godkendelse [3] og indberetning [12]. Det er Sundhedsdatastyrelsen, der godkender
de kliniske kvalitetsdatabaser, og godkendelsen er gyldig i tre ar, hvorefter der skal seges om
fornyet godkendelse. Ved vaesentlige andringer i Igbet af godkendelsesperioden skal dette li-
geledes godkendes af Sundhedsdatastyrelsen. £ndringer af indikatorer vurderes vaesentlige, sa-
fremt aendringen pavirker eksempelvis datakilder, formal eller variable. DMCG.dk har som mal, at
alle indikatorseet vurderes arligt med henblik pa opdatering [13].

Herunder fremgar de krav, som Sundhedsloven definerer, og som skal opfyldes, for at Sundheds-
datastyrelsen kan godkende en klinisk kvalitetsdatabase [2, 3].

En offentlig myndighed skal veere dataansvarlig
Databasen skal vaere landsdaekkende eller regionalt afgraenset
Databasen skal vaere omfattet af den dataansvarlige myndigheds fortegnelse over de
behandlingsaktiviteter, den er ansvarlig for
Formalet med databasen skal vaere at bidrage til sundhedsfaglig kvalitetsudvikling
Der skal fremga inklusions- og eksklusionskriterier
Databasen skal daekke minimum 90% af patientpopulation, der opfylder inklusionskrite-
rierne
Der skal foreligge en udfyldt dokumentationsskabelon
Data fra nationale og @vrige registre, samt regionale og kommunale systemer, skal i videst
muligt omfang genanvendes i den kliniske kvalitetsdatabase

o Der skal redeggres for, hvordan databasen supplerer eller afviger fra gvrige eksisterende
kliniske kvalitetsdatabaser inden for samme sygdoms- og/eller behandlingsomrade
Indikatorerne, der monitoreres pa i databasen, skal belyse relevante kliniske retningslinjer
Der skal veere tilslutning til oprettelse af databasen fra relevante faglige selskaber eller
feellesskaber

o Der skal veere repraesentanter i databasestyregruppen fra den dataansvarlige myndig-
hed, relevante faglige selskaber eller faellesskaber og eventuelt repraesentanter fra det
regionale og/eller kommunale sundhedsvaesen og/eller patientorganisationer

o For eksisterende databaser skal der redegares for, hvordan databasen har bidraget til
kvalitetsudvikling/forbedringer i den foregdende godkendelsesperiode, og for nyetable-
rede databaser skal der redegeres for, hvordan det forventes, at databasen bidrager til
kvalitetsudvikling/forbedringer

o Der skal foreligge en redegerelse, hvis der afviges fra den geeldende standard for afrap-
portering.

Prioriteringsproces for de kliniske kvalitetsdatabaser

Hvert tredje ar prioriteres alle kliniske kvalitetsdatabaser. Prioriteringsprocessen initieres af
RKKP og skal understatte fuldt fagligt udbytte samt ledelsesmaessig opfelgning pa resultaterne
[14]. Den seneste prioriteringsproces har bestdet af en staerre evaluering af alle eksisterende kli-
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niske kvalitetsdatabaser, mulighed for at sege om etablering af nye databaser samt gennem-
gang af mulige omrader, hvor der vurderes at mangle databaser. | processen har der indgdet
repraesentanter fra Laegevidenskabelige Selskaber, andre autoriserede faglige selskaber,
DMCG.dk, regional driftsorganisation, Sundhedsstyrelsen, Sundhedsdatastyrelsen, Danske Pati-
enter, KL samt RKKPs Videncenter, og der er foretaget bred hering hos eksempelvis databaser-
nes styregrupper, patientforeninger og klinikere [15]. Der er foretaget en audit af alle eksiste-
rende Kliniske kvalitetsdatabaser med det formal at identificere relevans af databasens formal,
daekning, sammensaetning af styregruppe, opdatering af indikatorsaet, dokumenterbar effekt pa
kvaliteten og sandsynlighed for bidrag til yderligere kvalitetsudvikling. P& baggrund af gennem-
gangen er databaserne inddelt i de fire nedenstdende kategorier [14]:

1. Databaser med relevant daekning, sammensaetning af styregruppe og opdateret indika-
torsaet. Databasen har haft dokumenterbar effekt pa kvaliteten og har sandsynliggjort,
at den kan bidrage til yderligere kvalitetsudvikling. Udviklingsbehov kan tilfredsstilles via
tilpasninger inden for almindelig lebende drift/vedligehold af databasen.

2. Databaser med relevant daekning og sammensaetning af styregruppe. Databasen har haft
dokumenterbar effekt pa kvaliteten, og har sandsynliggjort, at den kan bidrage til yderli-
gere kvalitetsudvikling. Fuldt udbytte af databasen forudsaetter flere mindre tilpasninger
eller enkelte starre udviklingstiltag ud over almindelig drift/vedligehold af databasen.

3. Databasen har dokumenterbar effekt pa kvaliteten, men kan ikke sandsynliggere, at den
kan bidrage til kvalitetsudvikling i sin nuvaerende form. Der er behov for starre udviklings-
tiltag.

4. Databasen har enten brud pa bekendtgerelseskrav og/eller kan ikke dokumentere, at den
kan bidrage til kvalitetsudvikling eller lafte vaesentlig monitoreringsopgave.

Fire kreeftdatabaser er vurderet til kategori et, otte til kategori to, 11 til kategori tre og to til
kategori fire [16]. Det vil sige, at over halvdelen af kreeftdatabaserne ikke kan sandsynliggere, at
de bidrager til kvalitetsudvikling i nuvaerende form, og at der er behov for sterre udviklingstiltag.
RKKPs bestyrelse har pa baggrund af prioriteringsprocessen besluttet at styrke databaseomra-
det i forhold til flere databaser samt udvikling af eksisterende med behov herfor. | den proces
er det blandt andet ogsa besluttet, at Dansk Penis Cancer Database bringes til opher i 2020
sammen med fem andre ikke-kraeftspecifikke databaser [17].
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5. Kliniske retningslinjer

Organisering af arbejdet med kliniske retningslinjer

| forbindelse med kvalitetsmonitorering er det relevant, at der er enighed om, hvilke sundheds-
faglige indsatser der som standard ber tilbydes. Der ber udarbejdes og implementeres entydige,
evidensbaserede, tidssvarende retningslinjer for alle sundhedsfaglige indsatser i kraeftforlgbet.
Dette for at understotte evidensbaserede sundhedsfaglige indsatser af hgj kvalitet, der er ens-
artet pa tveers af landet.

Kliniske retningslinjer/vejledninger er systematisk udarbejdede udsagn, der kan anvendes af fag-
personer og patienter, ndr de skal traeffe beslutninger om passende og korrekt sundhedsfaglig
ydelse i specifikke kliniske situationer [4]. Formalet er at understatte klinikernes viden og erfa-
ring samt patienternes veerdier og praeferencer i den kliniske beslutningstagning [18]. Tidligere
blev betegnelsen referenceprogram anvendt, men er nu erstattet af nationale eller landsdaek-
kende kliniske retningslinjer. Kliniske retningslinjer kan tilpasses lokal kontekst i form af instrukser
og kliniske vejledninger. P4 engelsk anvendes betegnelsen clinical guidelines [4]. Pakkeforlab,
forlebsprogrammer, rammebeskrivelser og visitationsretningslinjer har et mere organisatorisk
perspektiv med angivelse af opgaver og ansvar i forhold til de enkelte aktorer.

Retningslinjer udarbejdes blandt andet i regi af Sundhedsstyrelsen, regionerne, internationale
fora, DMCG.dk og de faglige selskaber [2]. | Tabel 1 fremgar udbydere af kliniske retningslinjer,
der er deekkende for hele landet og relateret til kraeftpatientforlobet.

Endvidere findes der en lang raekke lokalt udarbejdede retningslinjer, der daekker det pageel-
dende hospital, afdeling, kommmune eller praksis.

Tabel 1: Udbydere af kliniske landsdaekkende retningslinjer relateret til kraeftpatientforlgbet. Under Sund-
hedsstyrelsen fremgar endvidere de tre kreeftspecifikke nationale kliniske retningslinjer.

Sundhedsstyrelsen DMCG.dk Faglige selskaber

Nationale kliniske retningslinjer: Landsdaskkende Anbefalinger af nye Dansk Selskab for Almen Medicin:
kliniske retningslinjer leegemidler og - Kliniske vejledninger

- Falgevirkninger efter operation indikationsudvidelser

for brystkraeft Dansk Sygepleje Selskab:
Behandlingsvejledninger for - Kliniske retningslinjer

- Rehabilitering af patienter med medicinsk behandling inden

prostatakraeft for specifikke sygdoms-
omrader

- Behandling af hjernemetastaser

Kilde: Egen tilvirkning.

Ifelge "Bekendtgerelse om godkendelse af de kliniske kvalitetsdatabaser” [3] er et af kravene,
at hvor der findes relevante kliniske retningslinjer inden for den kliniske kvalitetsdatabases om-
rade, skal databasens indikatorer afspejle disse. Dette geelder bade formuleringen og indholdet
af indikatorer samt fastsaettelse af standarden for indikatorer. Det skal sikre, at den kliniske kva-

23



litet baserer sig pa geeldende kliniske retningslinjer, som dermed bliver implementeret og moni-
toreret, og at der gennemferes tiltag, der kan forbedre kvaliteten, hvor den ikke er tilfredsstil-
lende [2]. Det er ikke lovbestemt, at der skal vaere kliniske retningslinjer for alle dele af patient-
forlebet, men i Kraeftplan IV er et af malene haj og ensartet kvalitet for kraeftpatienter i hele
landet [19].

Nationale kliniske retningslinjer fra Sundhedsstyrelsen

Sundhedsstyrelsen har uddelegeret arbejdet med udvikling af landsdaekkende kliniske retnings-
linjer pa kraeftomradet til DMCG.dk. Hermed minimeres risikoen for divergerende anbefalinger i
retningslinjer fra Sundhedsstyrelsen og DMCG.dk. Det er dog fortsat Sundhedsstyrelsen, der ud-
arbejder retningslinjer pa tveers af fagomrader og sektorer.

Inden for kraeftomrddet har Sundhedsstyrelsen udarbejdet tre nationale kliniske retningslinjer
[20]. Dette er Falgevirkninger efter operation for brystkraeft [21] Rehabilitering af patienter med
prostatakreeft [22] og Behandling af hjernemetastaser[23].

Sundhedsstyrelsen udarbejder retningslinjer pa omrader, hvor der er en stor sygdomsbyrde, hvor
den tveerfaglige og tveersektorielle indsats giver udfordringer, samt hvor der i @vrigt er behov
for at belyse evidensen for specifikke indsatsomrader i patientforlgbet. Dette kan vaere ved tvivl
om evidens, ved varierende praksis, uklare indikationer, ved nye teknologier, eller hvor dansk
praksis afviger fra international praksis [20].

Derudover har Sundhedsstyrelsen udarbejdet visitationsretningslinjen Visitation til radikal pro-
statektomi [24] og rammebeskrivelsen National MDT-konference ved kreeft i bugspytkirtlen
[25].

Endvidere udarbejder Sundhedsstyrelsen pakkeforiob for kraeft, opfalgningsprogrammer for
kreeft samt "Forlebsprogram for rehabilitering og palliation i forbindelse med kraeft’, hvor der
henholdsvis fremgar anbefalede forlagbstider, rammer for opfelgning af kraeftpatienter og anbe-
falinger for den faglige indsats ved rehabilitering og palliation. Det sundhedsfaglige indhold i
pakkeforlgbene er i vid udstraekning baseret pa DMCG-retningslinjerne, og i den seneste revisi-
onsproces bestar det sundhedsfaglige indhold alene af direkte henvisninger til DMCG-retnings-
linjerne for at sikre overensstemmelse [26].

Nationale kliniske retningslinjer fra Sundhedsstyrelsen udarbejdes af en sundhedsfaglig arbejds-
gruppe bestdende af fem til ti personer. Der foretages en systematisk litteratursegning for hver
problemstilling, den udvalgte litteratur evidensvurderes, og der udarbejdes anbefalinger for hver
af de udvalgte kliniske problemstillinger. Sundhedsstyrelsen anvender "Grading of Recommen-
dations Assessment, Development and Evaluation (GRADE)", der er et internationalt anvendt sy-
stematisk system til vurdering af kvaliteten af evidens og til fremvisning af anbefalinger. De
kliniske retningslinjer sendes i peer-review og offentlig hgring. Det anbefales, at retningslinjerne
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opdateres cirka hvert tredje ar [20]. Dog er to af de tre tidligere naevnte nationale kliniske ret-
ningslinjer fra Sundhedsstyrelsen fra henholdsvis 2015 [21] og 2016 [22], mens den tredje er op-
dateret i 2018 [23].

Implementering af de nationale kliniske retningslinjer fra Sundhedsstyrelsen er taenkt som et
regionalt og kommunalt ansvar, hvor regioner, sygehuse, praktiserende laager og kommuner har
en vigtig rolle. Endvidere betragtes faglige selskaber sammen med patientforeninger som vig-
tige akterer i at udbrede kendskabet til retningslinjerne. Sundhedsstyrelsen anbefaler, at de na-
tionale kliniske retningslinjer samstemmes med eller integreres i eksisterende forlabsbeskrivel-
ser, instrukser og vejledninger [21-23]. | de tre nationale kliniske retningslinjer fra Sundhedssty-
relsen er der forslag til monitorering, indikatorer samt datakilder. Dette er forslag og ikke ende-
lige l@sninger eller anbefalinger, og der felges ikke op pa monitoreringen pa nationalt niveau.
Sundhedsstyrelsen har udarbejdet en vaerktgjskasse med konkrete redskaber til implementering
[271].

Landsdaekkende Kliniske retningslinjer fra DMCG.dk

De landsdaekkende kliniske retningslinjer for specifikke kraeftsygdomme udarbejdes af den pa-
geeldende DMCG. Eksempelvis udarbejder Dansk Brystcancer Gruppe (DBCG) retningslinjer for
brystkraeftforlgbet, mens Dansk Blaere Cancer Gruppe (DABLACA) udarbejder retningslinjer for
blaerekraeftforlgbet. Hver enkelt DMCG er en organisation af klinikere inden for den pagaeldende
kreeftform, som i samarbejde udformer retningslinjerne ud fra deres viden og erfaringer samt
den videnskabelige litteratur pd omradet [18]. Organiseringen af arbejdet med udarbejdelse af
retningslinjer har varieret pa tveers af DMCG'erne. Og der er forskel pd, hvorvidt retningslinjerne
afdaekker hele kraeftpatientforlgbet. Som eksempel har DBCG 20 retningslinjer i alt inden for
omraderne diagnostik, patologi, kirurgisk behandling, stradlebehandling, medicinsk behandling,
neoadjuverende kemoterapi, opfelgning, brystrekonstruktion, specifikke brystkraeftgrupper,
postoperativ traening og fysioterapi i forbindelse med operation [28]. Dansk Palliativ Database
har 19 kliniske retningslinjer, der afdackker emnerne cancer-relateret fatigue, depression, obsti-
pation, dyspng, delirium, dedsrallen, parerende, lymfadem, smertebehandling og palliativ sede-
ring [29].

Sekretariat for Kliniske Retningslinjer pd Kraeftomradet er oprettet pad baggrund af Kraeftplan IV
for at understotte og koordinere arbejdet med retningslinjerne i samarbejde med de enkelte
DMCG'er. Hertil er givet en arlig statslig bevilling pa DKK 4 mio. i perioden 2017-2020 [30]. Med
sekretariatet er ambitionen, at alle kliniske retningslinjer pa kraeftomradet med tiden lever op til
internationale standarder for retningslinjer af hgj kvalitet vurderet ved metoden AGREE II. Det
er hensigten at sikre evidensbaserede, opdaterede, lettilgaengelige og ensartede retningslinjer
pa tveers af kraeftformer [18], der daekker hele patientforigbet [31]. DMCG.dk og RKKP har udar-
bejdet en skabelon til formalet, og i april 2020 har retningslinjesekretariatet godkendt 103 Klini-
ske retningslinjer udarbejdet eller opdateret ved hjalp af den faelles DMCG-skabelon (Tabel 2).
Ifalge retningslinjesekretariatet eksisterer der i alt cirka 300 retningslinjer pa kraeftomradet [32].
Det vil sige at omkring en tredjedel er omlagt til ny skabelon. Ved opslag i de enkelte DMCG-
retningslinjer ses det, at der findes en del retningslinjer, som er udgivet for mere end tre ar siden.
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Tabel 2: Antal
retningslinjer
opdateret eller

Database Antal i DMCG-skabelon

Akutl 'edukaelm't9i ; 1 Udarbejdet i
myelodysplastisk syndrom .
DMCG skabelon i
Anal 4 . .
april 2020 i de en-
Bleere 5 Kelte DMCG'er.
Bryst 1
Gynaekologisk 4
Hjernetumor 2
Hoved-hals 3
Lunge 14
Lymfomer 5
Melanom 1
Mylomatose 6
Nyre 2
Palliativ 5
Penis 3
Prostata 16
Sarkom 4
Tarm 23
Jine 1

Kilde: Egen tilvirkning.

Retningslinjesekretariatet anbefaler, at retningslinjer genvurderes senest tre ar efter udgivelses-
dato, medmindre ny evidens eller teknologisk udvikling indikerer andet. Den enkelte DMCG/ret-
ningslinjegruppe afger, hvornar retningslinjen skal opdateres, og der ber labende tages stilling til,
hvorvidt retningslinjen eller dele af den skal opdateres [33]. Nar en retningslinje er godkendt
informerer Retningslinjesekretariatet den pagaeldende styregruppeformand og databasetea-
met i RKKPs videncenter herom. Implementering og monitorering af retningslinjen dreftes og
besluttes pa det naestkommende styregruppemade med udgangspunkt i forfattergruppens for-
slag til monitorering. Det er ikke er muligt at monitorere alle anbefalinger, s& der ma prioriteres
[34]. 1 DMCG-retningslinje skabelonen fremgar forfattergruppens forslag til monitorering og ikke
den endelige beslutning om monitorering, eller hvad der prioriteres ud fra. | databasedokumen-
tationen er information om, hvorvidt der er anvendt en klinisk retningslinje til fastsaettelse af
standarden. | DMCG.dk's handlingsplan 2020 [35] beskrives det, at der i arsrapporterne fra data-
baserne skal redegeres for, hvilke indikatorer og forklarende variable der kan opfattes som mo-
nitorerende for specifikke anbefalinger i retningslinjerne. Dette vil medvirke til mere gennemsig-
tighed mellem anbefalinger i retningslinjer og indikatorer.
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Anbefalinger og behandlingsvejledninger fra Medicinradet

Medicinrddet blev etableret af Danske Regioner januar 2017 og er et uafhaengigt rad, der udar-
bejder anbefalinger og vejledninger om laegemidler til regionerne [36]. Formalet er at give pati-
enter i hele landet adgang til sikker og effektiv medicin og samtidig sikre mest sundhed for pen-
gene.

Medicinrddet udarbejder anbefalinger af nye laegemidler og indikationsudvidelser, der omfatter
vurderinger af, hvorvidt nye laegemidler og et nyt anvendelsesomrade for et eksisterende lae-
gemiddel kan anbefales som standardbehandling pa danske hospitaler. Udarbejdelsen skal veere
transparent og felge specifikke, detaljerede procedurer, som beskrevet i Medicinrddets meto-
dehandbager [37, 38]. RAdet vurderer, om der er et rimeligt forhold mellem den kliniske mervaerdi
og meromkostningerne ved behandling med laagemidlet. Denne vurdering foretages ud fra Me-
dicinrddets kategorisering af laegemidlers mervaerdi, omkostningsanalyse samt Folketingets syv
overordnede principper for prioritering af sygehuslaegemidler [39]. Medicinradet kan i saerlige
tilfaelde inddrage alvorlighed i beslutningsgrundlaget og acceptere stgrre omkostninger i til-
faelde, hvor en sygdom er saerligt alvorlig, det vi sige livstruende eller invaliderende. Medicinrddet
kan ligeledes i seerlige tilfaelde laegge vaegt pa et forsigtighedsprincip for at sikre, at ibrugtagning
af et nyt leegemiddel ikke resulterer i, at en uforholdsmaessigt stor andel af sundhedsvaesenets
gkonomiske midler allokeres i retning af én medicinsk behandling. Det er primaert den danske
markedsfaeringsindehaver af et laegemiddel, der tager initiativ til at ansege Medicinradet om vur-
dering af et nyt laegemiddel eller en indikationsudvidelse. Medicinrddet kan ogsa vaelge at iveerk-
seette en vurdering af et eksisterende laeagemiddel pa opfordring fra eksterne eller pa eget initi-
ativ.

Hvis der inden for et behandlingsomrade findes flere godkendte laegemidler, kan Medicinradet
veelge at udarbejde en behandlingsvejledning [36]. En faelles regional behandlingsvejledning er
en vurdering af, hvilke laegemidler der er mest hensigtsmaessige til behandling af patienter inden
for et terapiomrade. Medicinradet udarbejder behandlingsvejledninger, hvis nogle laegemidler
udvikler sig til en vaesentlig eller voksende udgiftspost for sygehusene, eller hvis kvaliteten af
medicinsk behandling inden for et givent omrade kan forbedres, og der dermed er behov for
regional konsensus. Opfordringen til at udarbejde en behandlingsvejledning kan i princippet
komme fra alle — regioner, faglige selskaber, patientforeninger, laagemiddelindustrien eller bor-
gere. Medicinrddet forelaegges alle @nsker og beslutter, hvilke, og i hvilken raekkefelge, nye vej-
ledninger skal udarbejdes. Medicinrddet udarbejder efterfalgende en laegemiddelrekommanda-
tion til regionerne, hvor eventuelle klinisk ligestillede laegemidler er prioriteret ud fra deres to-
talomkostninger.

Kraeftomradet fylder meget i Medicinrddets arbejde. Siden januar 2017 har Medicinradet be-
handlet 102 sager om nye laegemidler eller indikationsudvidelser, hvoraf 47 omhandler kraeftlae-
gemidler [40]. Medicinradet har udarbejdet 20 behandlingsvejledninger, hvoraf seks omhandler
kreeftsygdomme [41].
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Retningslinjer fra faglige selskaber

Dansk Selskab for Almen Medicin (DSAM) har udstedt en Vejledning om kreeftopfalgning i almen
praksis [42] samt en Vejledning om palliation [43]. Den sidstnaevnte er over 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. DSAM udgiver
vejledninger inden for kliniske problemstillinger, der er hyppigt forekommende og medfaerer usik-
kerhed og variation inden for diagnostik og behandling i almen praksis. Vejledningerne henven-
der sig primeert til praktiserende laeger og praksispersonale og udarbejdes af arbejdsgrupper be-
stdende af praktiserende laeger, repraesentanter fra andre relevante specialer samt en laegefag-
lig konsulent. Vejledningerne kommer i hering hos de almen-medicinske miljger, de laegeviden-
skabelige selskaber, relevante faglige organisationer, Sundheds- og £ldreministeriet, Sundheds-
styrelsen, Danske Regioner, KL med flere.

Under Dansk Sygepleje Selskab (DASYS) er Center for Kliniske Retningslinjer, der samler, organi-
serer, filtrerer og vurderer viden og information, der er produceret af andre. Der er bade kraeft-
specifikke og ikke-kraeftspecifikke kliniske retningslinjer. GRADE anvendes til udarbejdelse af
retningslinjerne og AGREE Il til vurdering af kvaliteten af de indsendte kliniske retningslinjer. Ret-
ningslinjerne gennemgar en bedemmelsesproces med interne og eksterne bedemmere samt of-
fentlig hering. Retningslinjerne er geeldende i fem ar efter godkendelse. Sterstedelen af de
kreeftspecifikke retningslinjer omhandler den palliative indsats, hvoraf nogle er opdateret i
DMCG-skabelon. Ud over de kraeftspecifikke kliniske retningslinjer der omhandler den palliative
indsats, er Klinisk retningslinje for behandling af klinisk depression hos kraeftpatienter = 18 ar

[44]

Dansk Selskab for Fysioterapi henviser til de nationale kliniske retningslinjer udarbejdet af Sund-
hedsstyrelsen samt kliniske retningslinjer udarbejdet af Center for Kliniske Retningslinjer. Der er
ikke fundet andre faglige selskaber, der har udarbejdet kraeftspecifikke kliniske retningslinjer.

Divergerende anbefalinger i retningslinjer inden for samme fagomrade

Det er essentielt for god kvalitet i kraeftpatientforlgbet, at der ikke opstar tvivl om hvilke sund-
hedsfaglige indsatser, der som standard ber tilbydes patienten. Det er derfor vigtigt, at der er
overensstemmelse mellem anbefalingerne i de forskellige kliniske retningslinjer - eksempelvis
Medicinrddets anbefalinger til standardbehandling og behandlingsvejledninger og DMCG-ret-
ningslinjer. Der eksisterer ikke en formel proces for indarbejdelse af Medicinradets anbefalinger
i DMCG'ernes kliniske retningslinjer. Dog fremgar det af Retningslinjesekretariatets Statusrap-
port 2019 [45], at der arbejdes pa at sikre koordinering mellem DMCG-retningslinjerne og Medi-
cinradets behandlingsvejledninger for at undga divergerende anbefalinger pa samme omrade,
men det beskrives ikke hvordan. Bade DMCG-retningslinjerne og behandlingsvejledningerne fra
Medicinradet tager udgangspunkt i den foreliggende evidens og kommer med anbefalinger til
medicinsk behandling. DMCG-retningslinjer udarbejdes systematisk og videnskabeligt, men
pragmatisk for at daekke alle aspekter af alle forlgb, mens Medicinradets behandlingsvejlednin-
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ger udarbejdes med afsaet i fokuserede spargsmal med regelret komparativ metaanalyse sup-
pleret af sundhedsgkonomisk vurdering. Dette kan resultere i forskellig sammenfatning og an-
vendelse af evidens [45].

| det folgende beskrives eksempler pa divergerende anbefalinger i retningslinjer fra Medicinradet
og DMCG.dk. Medicinradet traf i 2017 og 2018 beslutning om anbefaling af nivolumab og ate-
zolizumab som mulig standardbehandling af visse patienter med kraeft i blaere og urinveje. Mu-
ligheden for anvendelse af disse laeagemidler blev ferst beskrevet i de kliniske retningslinjer fra
Dansk Blaere Cancer Database, som blev godkendt i januar 2020 [46, 47]. Lignende divergens er
geeldende for brystkraeft, hvor Medicinrddet har behandlet ansegninger om brug af leegemid-
lerne abemaciclib og ribociclib til lokalt fremskreden eller metastatisk brystkraeft, samt pertezu-
mab til adjuverende behandling af tidlig HER2+ brystkraeft i kombination med trastuzumab. Li-
geledes har Medicinradet i januar 2020 offentliggjort en behandlingsvejledning vedrerende
CDK4/6-haammere til ER+/HER2-lokalfremskreden eller metastatisk brystkraeft. Retningslinjerne
fra DBCG er sidst revideret i 2019 og forholder sig ikke til Medicinradets anbefalinger, og inde-
holder ikke anbefalinger om anvendelse af proteinkinasehaammere [48, 49].

| Sverige er der etableret en proces, hvor NT-radet, det der svarer til Medicinrddet, har etableret
en ekspertgruppe for kraeftlaeegemidler (NAC), som blandt andet skal sikre dialog om sammen-
hang mellem NT-radets beslutninger og de kliniske retningslinjer [50]. Med det kommende be-
handlingsrad i Danmark, der er planlagt til opstart i 2021, vil det ligeledes veere relevant at sikre
overensstemmelse mellem anbefalinger derfra og evrige anbefalinger.

Ud over de divergerende anbefalinger i retningslinjer kan det vaere en udfordring, at der ikke er
et samlet overblik over alle kliniske retningslinjer og anbefalinger udarbejdet af forskellige ud-
bydere. Med en faelles indgang til alle kliniske retningslinjer kan det hjaelpe de sundhedsprofes-
sionelle med at fa et overblik over anbefalingerne og understatte, at disse anvendes.

Kvalitetsmonitorering der afspejler de kliniske retningslinjer

Implementering af en retningslinje, samt effekt af en anbefaling i en retningslinje, kan monitore-
res i de kliniske kvalitetsdatabaser. Endvidere stiller lovgivningen krav om, at indikatorerne i de
kliniske databaser afspejler de kliniske retningslinjer pa det pagaeldende omrade. Det er derfor
vigtigt, at kvalitetsindikatorer opdateres, nar eksisterende retningslinjer aendres, eller nye indfe-
res. | strategien for DMCG.dk for 2020-2022 [13] er et af mdlene, at information om nye eller
opdaterede kliniske DMCG-retningslinjer er kommunikeret til databasestyregrupper og data-
baseteams senest en uge efter godkendelse, samt at nye og opdaterede retningslinjer dagsor-
densaettes pa databasernes styregruppemader med henblik pa draftelse af monitoreringsfor-
slag.

Der er forskel pg, i hvor hgj grad databasernes indikatorer afspejler de kliniske retningslinjer. Da-
tabaserne for brystkraeft, prostatakraeft, tarmkraeft, blaerekraeft, gynaekologisk kraeft og sarko-
mer har indikatorer, der i starre eller mindre grad afspejler gaeldende kliniske retningslinjer. De
ovrige databaser har kun fa eller ingen indikatorer, der afspejler de kliniske retningslinjer.
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6. Monitorering af kvaliteten i hele Kraeftpatientforlgbet

| bekendtgerelsen om godkendelse af kliniske kvalitetsdatabaser fremgar det, at indikatorerne
der folges i databaserne med udgangspunkt i det enkelte patientforlab, skal belyse kvaliteten
af sundhedsvaesnets indsats. Hermed menes, at det samlede indikatorsaet sa vidt muligt daekker
hele patientforlabet, eksempelvis fra udredning til rehabilitering [2]. Det er den faglige styre-
gruppe for databasen, der definerer indikatorer og tilknyttede standarder og andrer indikato-
rerne ved behov.

| de 25 kraeftspecifikke kliniske kvalitetsdatabaser, der indgar i denne undersagelse, monitoreres
der hovedsageligt pa indikatorer, der afspejler kvaliteten relateret til selve behandlingen (Tabel
3). Der ses feerre indikatorer, der afspejler kvaliteten af det diagnostiske forlab, kun enkelte der
afspejler kvaliteten af opfelgningen og specialiseret palliativ indsats, mens ingen maler kvalite-
ten af rehabilitering eller basal palliativ indsats. Databaserne har hovedsageligt fokus pa ud-
valgte indsatser i kreeftpatientforlebet og ikke sammenhaengen eller den samlede indsats i
kreeftpatientforlgbet. Dette giver sig ogsa til udtryk ved, at data om en kraeftpatient opsamles
i selvstaendige databaser for henholdsvis screening, den specifikke kraeftsygdom og specialise-
ret palliativ indsats. Dette ger det vanskeligt at generere viden om kvaliteten af det samlede
kreeftpatientforlab. Inden for det diagnostiske forlgb samt behandling og opfaelgning felger da-
tabaserne indikatorer, der maler organisatorisk kvalitet og faglig kvalitet, men ikke patientople-
vet kvalitet. Indikatorer relateret til den specialiserede palliative indsats maler kun den organi-
satoriske kvalitet. | det felgende afsnit findes en naermere gennemgang af indikatorerne i de
kliniske kvalitetsdatabaser pa kraeftomradet, opdelt efter de faser i patientforlgbet, de er rela-
teret til.

Det diagnostiske forlgb

Vigtige kvalitetsparametre i det diagnostiske forlgb kan vaere, hvorvidt de rigtige undersggelser
er foretaget, hvorvidt de er udfert korrekt og rettidigt, om der er overensstemmelse mellem
resultater af primaer diagnostik og operationspraeparat, oplevelse af sammenhang samt kode-
praksis og sygdomsstadie pa diagnosetidspunktet. Et diagnostisk forlgb af haj kvalitet er vigtig,
idet rettidig og preaecis diagnostik har betydning for patientens prognose. Hvis kraeftsygdommen
opdages pa et tidligt stadie, er det muligt at tilbyde en mere skansom behandling med forment-
lig faerre senfelger, samtidig med at chancen for overlevelse @ges ved de fleste kraeftformer.

| de kraeftspecifikke kvalitetsdatabaser falges indikatorer, der mdler den organisatoriske kvalitet
i forhold til udredningstid, dreftelse pa MDT-konference samt kodepraksis ved diagnostik og re-
gistrering af information relateret til stadie eller prognose. MDT-konferencen er et centralt ele-
ment i kraeftpatientforlgbet. Det er her, klinikere fra forskellige specialer magdes for at vurdere
resultaterne af de diagnostiske undersegelser og pa baggrund heraf beslutter, hvilken behand-
ling patienten skal anbefales. Tre databaser har indikatorer, der omhandler MDT-konference, og
alle i forhold til andel patienter der er dreftet pa konferencen. DMCG.dk's arbejdsgruppe om MDT
har udarbejdet en national generisk vejledning [51], der blandt andet beskriver kvalitetspara-
metre til kvalitetssikring af konferencerne. Herudfra kunne der defineres indikatorer, der afspej-
ler den faglige kvalitet af MDT-konferencen, hvilket endnu ikke er sket. MDT-udvalget under
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DMCG.dk har i 2019 publiceret resultater fra en spergeskemaundersagelse, der havde til formal
at identificere udfordringer og vellykkede initiativer, pege pa udviklingsomrader for MDT-kon-
ferencerne samt formulere udviklingspotentialer pa baggrund af heraf [52]. | forbindelse med
indfgrelse af national MDT-konference for pancreas cancer er forventningen, at MDT-konfe-
rence og relevante oplysninger i forbindelse hermed bliver indarbejdet i Dansk Pancreas Cancer
Database [25].

De indikatorer, der maler faglig kvalitet i det diagnostiske forlab, maler pa sensitivitet af billed-
diagnostik, anvendelse af en bestemt diagnostisk metode, overensstemmelse mellem resultatet
af den diagnostiske undersagelse og diagnose efter operation samt komplikationer til diagno-
stisk undersagelse.

Syv af de 25 kraeftspecifikke databaser har kun én indikator relateret til det diagnostiske forlab,
og fem databaser har ingen indikatorer relateret til denne del af forlebet. Nogle af indikatorerne
relateret til det diagnostiske forlab maler forlagbstid, som ogsa monitoreres i Sundhedsstyrelsens
opfelgning pa standardforlgbstider i kraeftpakkerne for henvisnings- og udredningsforlgbet og
frem, til den initiale behandling igangsaettes. Det kunne veaere relevant med indikatorer i det di-
agnostiske forlab, der maler den patientoplevede kvalitet.

Behandling og opfelgning

Vigtige kvalitetsparametre i behandling og opfelgning kan omhandle, hvorvidt den ivaerksatte
behandling felger retningslinjerne, effekt af behandling, overlevelse, bivirkninger, komplikationer,
udvikling af senfoelger, patienternes oplevelse af involvering i gnsket omfang samt sammen-
haeng i forlgbet.

De kreeftspecifikke databaser folger indikatorer, der maler den organisatoriske kvalitet relateret
til behandling og opfelgning i form af ventetid til behandling, behandling ivaerksat af specialist,
inklusion i protokollerede studier, antal indlaeggelsesdage, indlevering af opfelgningsskema og
klinisk kontrol.

Databaserne felger endvidere indikatorer, der afspejler den sundhedsfaglige kvalitet relateret til
valg af behandling, den kirurgiske indsats, straleterapi og medicinsk kraeftbehandling. Tolv af de
25 databaser har indikatorer, der vedrgrer den kirurgiske behandling. Kun otte databaser har
indikatorer, der omhandler medicinsk kraeftbehandling, og kun seks databaser har indikatorer
om strdlebehandling. En af malsaetningerne for RKKP for 2020-2022 [53] er, at alle relevante
kreeftdatabaser monitorerer kvaliteten af den onkologiske behandling. Der indsamles begraenset
viden om effekt af nye behandlingsformer ved ibrugtagning i daglig praksis pa trods af, at data
fra de kliniske kvalitetsdatabaser er "real-life" data, der netop kan anvendes til at evaluere be-
handlingseffekt. Samlet set felger 18 af de 25 databaser indikatorer, der maler overlevelse op til
ét ar, hvilket kan afspejle kvaliteten af den sundhedsfaglige behandling (tabel 3 viser ikke diffe-
rentieringen mellem overlevelse < 1ar og overlevelse > 14r). Kun syv databaser folger indikatorer,
der monitorerer komplikationer relateret til behandling. Den gynaekologiske database felger,
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som den eneste, indikatorer relateret til sygeplejen. Ingen af databaserne har indikatorer relate-
ret til bivirkninger eller senfalger.

Efter endt behandling pa sygehuset skal der udarbejdes en individuel opfelgningsplan for pati-
enten [54]. Kun databaserne for brystkraeft og melanom monitorerer den faglige kvalitet rela-
teret til opfelgning. Dette monitoreres som gennemfersel af opfelgningsprogram og opfelgende
scanninger. Syv databaser har indikatorer, der omhandler recidiv. Monitorering af recidiv kan af-
spejle effekt af behandling, hvorfor dette er en indikator, der vil veere relevant i flere databaser.
| 20 af de 25 databaser males overlevelse/mortalitet, i forskellige intervaller fra 30 dage til ti ar,
og i nogle databaser vedrerer sterstedelen af indikatorerne overlevelse/mortalitet. Databasen
for myelomatose og databasen for akut lymfatisk leukemi har hver 15 indikatorer, der omhandler
overlevelse/mortalitet.

Rehabilitering og palliativ indsats

Malet med rehabilitering er at opna starst mulig livskvalitet og bedst mulig fysisk og social funk-
tionsevne, mens malet for den palliative indsats fortrinsvis er lindring af symptomer. Ingen af
databaserne har indikatorer relateret til rehabilitering. Relevante kvalitetsparametre relateret til
rehabilitering kan veaere, hvorvidt patienter med behov identificeres og tilbydes rehabilitering.
Det kan veere ventetid til opstart af indsats, effekt af rehabiliteringen i forhold til funktionsevne
og livskvalitet samt patienters oplevelse af kvaliteten af indsatsen.

Dansk Palliativ Database maler kvaliteten af den specialiserede palliative indsats, der varetages
af palliative teams/afdelinger pa hospitaler eller pa hospice. Databasen har indikatorer, der fol-
ger den organisatoriske kvalitet, men ikke den sundhedsfaglige kvalitet eller den patientople-
vede kvalitet. Dansk Palliativ Database er den eneste database med en indikator, der maler, hvor-
vidt patientrapporterede oplysninger er indhentet fra patienten i form af udfyldt EORTC-skema.
Dog indrapporteres kun, hvorvidt skemaet er udfyldt, og ikke hvilken score patienterne har, hvil-
ket kunne vise patientens symptombyrde. Det vil ydermere veaere relevant at kende andelen af
kreeftpatienter, der henvises til palliativ indsats, omfanget af patienter, der ikke henvises til spe-
cialiseret palliativ indsats pa trods af behov samt effekten af indsatsen eksempelvis i forhold til
lindring af symptomer. Endvidere vil det veere relevant at have viden om kvaliteten af den basale
palliative indsats, der ivaerksaettes pa hospitaler og i kommmuner.

| strategien for RKKP 2019-2022 [55] er intentionen, at indsatsen med datastettet kvalitetsud-
vikling skal bredes ud og omfatte hele patientforlgbet, inklusive praksissektoren, hospitalerne
og det kommunale sundhedsvaesen. RKKP gnsker at supplere den nuvaerende dataindsamling
med data fra andre sektorer og at indarbejde nye datakilder, sa hele patientforlgbet monitore-
res. Flere opgaver varetages i det primaere sundhedsvaessen, hvorfor der er behov for at supplere
med data fra almen praksis og kommuner. RKKP har malsaetninger om, at der udarbejdes en
drejebog for kommunernes deltagelse i de kliniske kvalitetsdatabaser, samt at data fra almen
praksis inkluderes i de relevante databaser [53]. Ambitionen om at inddrage hele patientforlgbet
understattes i strategien for DMCG.dk 2020-2022, og samarbejdet taenkes styrket ved, eksem-
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pelvis at kommuner og almen praksis indgar i DMCG.dk repraesentantskabet [13]. Inden for diag-
noserne diabetes og kronisk obstruktiv lungesygdom er almen praksis blevet forpligtet til, via
lovgivning og overenskomester, at levere data til RKKP. Endvidere er planen, at oplysninger fra
Sygehusmedicinregistret og nye data om den onkologiske behandling samt patientsikkerhed
skal integreres i de kliniske kvalitetsdatabaser. Der er en bevidsthed om, at kvaliteten i over-
gange kraever saerlig opmaerksomhed for at sikre bedre sammenhaeng i patienternes forlgb og
for at undga videnstab i overgangene.
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7. Variation i valg af indikatorer mellem Kreeftsygdomme

| Bekendtgerelse om godkendelse af landsdaekkende og regionale kliniske kvalitetsdatabaser i
Sundhedsloven er der ikke defineret krav til antal indikatorer eller specifikke omrader, der skal
monitoreres i de kraeftspecifikke kliniske kvalitetsdatabaser - udover kravet om, at det samlede
indikatorseaet sa vidt muligt deekker hele patientforlgbet [2]. Det varierer, i hvilket omfang den
sundhedsfaglige kvalitet felges, sdsom valg af behandling, eller i hvilket omfang den organisa-
toriske kvalitet folges, sasom hvorvidt patienten er dreftet pa MDT-konference. Desuden er der
forskel pa, hvilke indsatsomrader de forskellige databaser monitorerer (Tabel 3). Det ses, at over-
levelse/mortalitet monitoreres af 20 af de 25 kraeftdatabaser, og det er dermed den indikator,
der monitoreres af flest. Cirka halvdelen af databaserne har indikatorer relateret til kodepraksis
ved diagnostik, valg af diagnostisk metode og den kirurgiske behandling. En tredjedel af data-
baserne monitorerer henholdsvis indikatorer omhandlende recidiv og medicinsk kraeftbehand-
ling, mens en fjerdedel har indikatorer, der omhandler henholdsvis straleterapi, komplikationer
og opfelgning. Kun tre databaser har indikatorer relateret til henholdsvis MDT-konference og
overensstemmelse mellem resultater af primaer diagnostik og operationspraeparat.

Udfordringen ved denne variation er, at det kan vaere svaert at sammenligne kvaliteten af den
sundhedsfaglige indsats pa kreeftomradet pa tvaers af kraeftsygdomme/databaser. Ligeledes er
det ikke muligt at vurdere kvaliteten af det samlede patientforlgb, da der monitoreres pa meget
specifikke indsatser, og der mangler viden om kvalitet i dele af forlgbet.

Tveaergdaende naggleparametre, kunne i det omfang, det er muligt og giver mening, vaere ens pa
tveers af kraeftsygdomme og daekke diagnostik, behandling, opfelgning, rehabilitering og pallia-
tiv indsats. Negleparametre kunne eksempelvis omhandle stadie og performance status ved di-
agnose, MDT-konference, medicinsk kraeftbehandling og strdleterapi, opfelgningsplaner, tilba-
gefald, andel med behov for rehabilitering og/eller palliativ indsats. Disse nagleparametre skal
kombineres med sygdomsspecifikke indikatorer i de enkelte databaser, som det sker i dag, for
fortsat at kunne falge og udvikle kvaliteten af ngje udvalgte sundhedsfaglige indsatser inden
for det pageeldende sygdomsomrade.

DMCG.dk har en malsaetning om, at alle datasaet rummer tvaergdende indikatorer, der kan bi-
drage til en generel vurdering af kvaliteten af kraeftbehandlingen i Danmark pa tveaers af syg-
domsomrader. Og at alle kraeftdatabaser har variable eller indikatorer vedrerende tumorklassi-
fikation (TNM), MDT-konference, den palliative indsats og komplikationer [13]. DMCG.dK's forret-
ningsudvalg har medio 2020 nedsat "Udvalg for tvaergdende indikatorer" med henblik pa at de-
finere tvaergdende universelle indikatorer, hvor formalet er at opna sa fa selvstaendige registre-
ringer som muligt og indhente flest mulige informationer fra centrale registre. Dette sker i sam-
arbejde med RKKP. Udvalget holder konstituerende made oktober 2020 [56].
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Tabel 3: Oversigten viser, hvilke omrader der monitoreres i de kreeftspecifikke kliniske kvalitetsdatabaser
relateret til det diagnostiske forlgb, behandling og opfalgning samt specialiseret palliativ indsats. Databa-
serne kan have flere indikatorer inden for samme omrade.

Databaser

Forlgbstid til diagnose
Droftet pa MDT-konference
Kodepraksis ved diagnostik
Anvendt diagnostisk metode
Overensstemmelse mellem
diagnostik og operation
Forlabstid til behandling
Behandlet af eller i kontakt med
specialist

Behandlingsvalg

Kirurgisk behandling
Medicinsk kraeftbehandling
Straleterapi

Sygepleje

Komplikationer
Indlaeggelsestid
Protokollerede studier
Overlevelse

Opfelgning

Specialiseret palliativ indsats

Bryst
Bleere
Testis
Penis

Prostata

Lunge
Spiserar/ventrikel
Lever/galdeveje

Pancreas

kologi

Born
Palliativ
Kolorektal
Melanom
Hoved-hals
Neuro-onkologi
Sarkom
Qjne
Mylomatose
Lymfom
Leukaemi

Myeloproliferative
neoplasier

Lymfatisk leukaemi

Myelodysplastisk
syndrom
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8. Variation i opgerelse af indikatorer inden for samme omrdde

| Tabel 3 ses det, at til trods for variationen har flere databaser indikatorer, der omhandler samme
parameter. Hvordan indikatorer inden for samme parameter opgeres, kan dog vaere forskelligt,
hvilket gere det udfordrende at sammenligne kvalitetsdata pa tvaers af databaser. Eksempelvis
kan bivirkninger opgeres som antal oplevede bivirkninger per patient, andel af patienter der op-
lever bivirkninger, type af bivirkninger eller bivirkningens svaerhedsgrad. Bivirkninger bliver dog
ikke monitoreret i arsrapporterne for de kliniske kvalitetsdatabaser pa kraeftomradet. | det fol-
gende er en gennemgang af, hvordan kvalitetsparametre inden for samme omrade opgeres for-
skelligt i de kliniske kraeftdatabaser.

Forlgbstid
| databaserne opgeres forlgbstid som andel af patienter, hvor udredning afsluttes, ferste be-
handlingskontakt opnds, behandling pabegyndes eller tilbydes inden for en bestemt tidsperiode,
andel af patienter, der ikke der eller bliver for darlige inden de far kontakt til specialiseret palliativ
indsats, tid fra diagnose til start pad behandling samt median antal dage fra diagnose til behand-
lingsstart.

Diagnostisk undersggelse

Kvaliteten af de diagnostiske undersagelser opgaeres som sensitivitet af den diagnostiske me-
tode, makrometastaser detekteret uden sentinel node, andelen af patienter, der far udfert be-
stemte diagnostiske undersggelser samt overensstemmelse mellem den praeoperative diagno-
stiske konklusion og den postoperative diagnostiske konklusion.

Kirurgisk behandling

Inden for kraeftkirurgi monitoreres andel af patienter med positiv kirurgisk margen, malbar rest-
tumor eller andel tumorer, hvor den samlede excisionsafstand er i overensstemmmelse med den
pagaeldende retningslinje. Derudover monitoreres anvendelse af forskellige specifikke kirurgiske
procedurer, sdsom fjernelse af et bestemt antal lymfeknuder og anvendelse af robotassisteret
teknik, samt om der er foretaget resektion.

Medicinsk kraeftbehandling

Den medicinske kraeftbehandling opgeres som andel af patienter, der modtager neoadjuve-
rende kemoterapi, andel af hgjrisiko-patienter allokeret til adjuverende medicinsk behandling i
henhold til retningslinje, andel af patienter i kontakt med onkologisk afdeling, andel der har ind-
ledt onkologisk behandling, eller andel af patienter der gennemfgrer behandlingen som planlagt.
Disse indikatorer viser noget om aktivitet og allokering. Endvidere har nogle databaser indikato-
rer, der maler effekten af den medicinske kraeftbehandling i form af andel patienter, der opnar
“No Evidence of Disease” efter kemoterapi, "Very Good Partiel Response” i behandlingsrespons
eller komplet eller partiel remission.

Stralebehandling

Strdlebehandling opgeres som andel af patienter, der har modtaget stralebehandling, samt an-
del af patienter i stradlebehandling der gennemfarer stralebehandlingen.
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Komplikationer

Komplikationer bliver opgjort som andel af patienter, der indlaegges eller genindlaagges inden
for et bestemt antal dage, fravaer af reoperation, andel af patienter med forekomst af specifikke
komplikationer samt andel af patienter, der er uden én eller flere medicinske eller kirurgiske
komplikationer inden for 30 dage.

Indlaeggelsestid
Indlaeggelsestid bliver opgjort som median antal indlaeggelsesdage eller som andel af patienter,
der har veeret indlagt mere end et bestemt antal dage.

Overlevelse

Overlevelse angives som mortalitet, overlevelse efter diagnose, efter anamnese eller efter spe-
cifik behandling, ded af behandlingsrelateret arsag, "crude survival' fordelt efter topografi og
stadie, cancerspecifik overlevelse, recidivfri overlevelse, total overlevelse samt Kaplan-Meier
estimat inden for intervallerne 30 dage, 90 dage, et ar, to ar, tre ar, fem ar og ti ar.

Opfelgning og recidiv

Recidiv felges inden for specifikke undergrupper af patienter og med forskellig tidshorisont. Det
opgeres bade som andel af patienter der diagnosticeres med recidiv, og andel af patienter der
ikke diagnosticeres med recidiv.

Opfelgning males som andel af patienter, der kommer til ferste kliniske kontrol, indlevering af
opfelgningsskema samt andel patienter, der gennemfaerer opfelgningsprogram og opfelgende
undersggelse.

Ud af ovenstdende gennemgang ses det, at indikatorer, der omhandler de samme kvalitetspa-
rametre eller samme indsatsomrade, kan opgares forskelligt. Der er givetvis forklaringer pa, hvor-
for der felges op pa forskellige kvalitetsparametre pa tvaers af sygdomsomrader, men det ger
det sveert at fa et samlet billede af kvaliteten. Arsagen til, at den samme kvalitetsparameter
opgeres forskelligt, er sandsynligvis historisk og skyldes forskelle i tradition og det faktum, at
styregrupperne ikke har haft behov for at sammenligne data pa tvaers af databaser. Det vil vaere
hensigtsmaessigt, hvis der pa tveers af databaser opnas konsensus om, hvordan visse variable
defineres og opgeres, sa det bliver muligt at sammenligne og aggregere kvalitetsdata pa tvaers
af databaser. Dette med bevidsthed om, at det ikke er meningsfuldt at ensrette pa alle omrader.

Case-mix

Ligesom der er forskel i, hvordan indikatorer og variable opgeres i databaserne, er det ligeledes
forskelligt, hvorvidt der justeres for forskelle i patientkarakteristika som alder kan, komorbiditet
og sociogkonomiske faktorer i de kliniske kraeftdatabaser. Dette kan betyde, at data ikke kan
sammenlignes pa tvaers af behandlingssteder, da disse faktorer kan influere pa resultatet af ma-
lingen. DMCG.dk har i sit "benchmarking consortium" siden 2014 undersggt, om der er regionale
forskelle i overlevelsen efter udvalgte kraeftsygdomme, hvor der netop tages hgjde for patien-
ternes komorbiditet, stadie ved diagnose og sociogkonomiske forhold. Den seneste benchmark-
undersggelse blev igangsat i 2018 [57], og her konkluderes det, at der er regionale forskelle i
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overlevelsen efter modermaerkekraeft, og at denne forskel kan forklares med hgje andele af me-
lanomer i tidligt stadie og af tynde melanomer i de to regioner, hvor der er hgjere overlevelse.
Endvidere ses en overdgdelighed hos patienter med kraeft i bugspytkirtlen i to regioner, som ser
ud til at have en sammenhang med omfanget af kirurgisk behandling. Endelig ses regionale
forskelle i dodeligheden for kvinder med kraeft i spiserer, mavemund og mave, og en lavere de-
delighed blandt patienter med hgj indkomst og lang uddannelse, hvilket tyder pd mere intensiv
behandling og lavere stadie ved diagnose. RKKP har et mal om, at afdaekke mulighederne for
lebende og automatiseret afrapportering af indikatorer med sociogkonomiske data fra Dan-
marks Statistik, at etablere praksis med udarbejdelse og publicering af analyser, der omhandler
sociogkonomisk og regional variation i mortalitet, og at oplysninger om sociogkonomi er inddra-
get i flere databaser [53].
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9. Afrapportering fra de Kliniske Kvalitetsdatabaser

Der sker en lgbende, typisk manedlig, systematisk afrapportering pa indikatorresultater fra
RKKPs videncenter til de regionale ledelsesinformationssystemer, som bade ledelsen og de kili-
niske afdelinger har adgang til. Samtidig far klinikere med adgang til systemet mulighed for at
fa oplysninger om egne patienter, der indgar i resultaterne. Denne form for feedback muligger
lebende kvalitetsopfelgning og datadrevet kvalitetsudvikling lokalt.

En gang om aret skal databaserne udgive en statusrapport. Denne skal som minimum indeholde
oplysninger om kvaliteten opgjort pa relevant organisatorisk enhedsniveau sasom lands-, regi-
ons- og/eller afdelingsniveau, oplysninger om, hvordan databasen har bidraget til kvalitetsud-
vikling eller forbedring i det forgangne ar, samt om der er konstateret vaesentlige kvalitetsmaes-
sige udsving [3]. | drsrapporterne fremgar ogsa oversigt over hyppighed af patienter med den
pagaldende sygdom, eller patienter der har modtaget den pagaeldende indsats, opgerelser om
daekningsgrad og datakomplethed samt rad og anbefalinger fra databasens faglige styregruppe
om tiltag til forbedringer for afdelinger, der ikke lever op til den faglige standard.

Arsrapporterne udarbejdes efter samme skabelon for at sikre, at faglige budskaber er tydelige,
tidstro og ensartede og dermed skaber de bedste muligheder for, at de anvendes til kvalitets-
udvikling af klinikere og ledelser [58]. Arsrapporterne offentliggeres pa databasernes hjemmesi-
der og pa Sundhed.dk. Sundhedsdatastyrelsen skal have besked, nar arsrapporten offentliggeres
[3]. Fra 2020 og frem offentligger RKKP desuden et kort resumé af arsrapportens konklusioner
til Ugeskrift for Laeger. Formalet med dette er at formidle viden fra arsrapporterne til et bredere
publikum og skabe starre synlighed om resultater og anbefalinger [59].

Arsrapporterne udarbejdes pa fagsprog, hvilket kan gere det sveert for patienter, parerende og
borgere uden sundhedsfaglig baggrund at forstd indholdet og vurdere kvaliteten pa det pageel-
dende omradde. Kraeftpatienters behov og praeferencer for kvalitetsdata i forbindelse med
kreeftforlobet er blevet afdakket og viser, at kraeftpatienter isaer gerne vil have adgang til kva-
litetsdata vedragrende overlevelse, fejl/komplikationer, senfelger/tilbagefald, ventetider, genind-
laeggelse og re-operation [60].

| RKKPs strategi 2019-2022 [55] fremgar det, at patienter og parerende skal kunne fa indblik i
kvaliteten i sundhedsvassnet, samt at viden aktivt skal komme patienter og borgere til gode i
alle dele af patientforlgbet. Den viden, der dannes pa baggrund af databaserne skal tilpasses de
forskellige brugergrupper, inklusive patienter, og gnsket er at skabe sterre gennemsigtighed og
systematisk formidling af viden og data. Arsrapporter og en lgbende afrapportering skal justeres
i forhold til adgang, form, indhold og frekvens. Det er dog ikke praeciseret, hvordan dette skal
effektueres ud over en malsaetning om implementering af en kommunikationsplan, der under-
statter RKKPs vidensformidling bade internt og eksternt.

| Sverige har regionerne et faelles websted — "Varden i Siffror" [61] - for labende national offent-

liggerelse af data om sundhedsvaesnets kvalitet og effektivitet. Det er et vaerktgj til kvalitets-
og forbedringsarbejde inden for sundhedsvaesnet, og det er ogsa rettet til andre, der er interes-
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serede i kvaliteten og udviklingen af sundhedsvaesnet. Der er indikatorer og malinger pa speci-
fikke behandlingsinterventioner, ventetider, hvordan patienter oplever plejen og behandlingen
samt data om omkostninger og produktivitet. Det er muligt at se specifikke tal inden for kraeft
generelt og de enkelte kraeftsygdomme.

RKKP og DMCG.dk gnsker at indarbejde data fra praksissektoren og det kommunale sundheds-
vaesen, og det vil veere ngdvendigt at formilde resultater af kvalitetsmonitorering i et sprog og
format, som ogsa er tilpasset disse malgrupper. Derfor ber der taenkes i nye mader og kanaler i
forhold til formidling af kvalitetsdata med det mal, at offentligheden og sundhedsvassnet har
adgang til et retvisende og tidstro overblik over kvaliteten i kreeftpatientforlgb. Her kan hentes
inspiration fra lande som Sverige, Canada og Australien.

Sundhed.dk har i deres strategi et strategisk pejlemaerke omhandlende 'Borgeren som aktiv
medspiller' [62]. Herunder er en af indsatsomrdderne, at Sundhed.dk skal vise sikre sundhedsop-
lysninger fra alle relevante kilder, eksempelvis de kliniske kvalitetsdatabaser. Endvidere at Sund-
hed.dk mader brugerne pa de kanaler, hvor brugerne faerdes, og med information, der er tilpasset
brugernes situation, praesenteret i tilgaengelig form og i forskellige formidlingsformater. Sund-
hed.dk kunne derfor vaere stedet, hvor viden om kvalitet i kraeftpatientforlgbet formidles til bor-
gerne.
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10. Opsamling og perspektivering

De kliniske kvalitetsdatabaser skal bidrage til, at kvaliteten i sundhedsvaesnet optimeres, sa flere
patienter overlever, far bedre og mere effektiv behandling og oplever bedre overgange mellem
sektorer. De kliniske kvalitetsdatabaser har grundlag i Sundhedsloven og godkendes af Sund-
hedsdatastyrelsen, mens RKKP sikrer drift, vedligehold og udvikling af databaserne. Pa kraeftom-
radet findes 29 kliniske kvalitetsdatabaser, inklusive de tre screeningsdatabaser og databasen
for non-melanom hudkraeft, som ikke indgar i denne undersegelse. Databaserne pa kraeftomra-
det er forankret hos de 24 DMCG'er, som ogsa udarbejder kliniske retningslinjer for kraeft. De
kreeftspecifikke databaser dannes via traek af data fra en raekke registre, databaser, behand-
lingssystemer, patientjournaler samt direkte dataindtastning. Der registreres mellem 36 og 823
variable i hver database.

Opsamling
| denne undersggelse er taget udgangspunkt i fem undersegelsesspargsmal, og resultaterne
heraf opsummeres kort i det felgende.

! hvilket omfang arspejles de kiiniske retningslinjer i monitoreringen i de kraeftspecifikke kliniske
kvalitetsaatabaser?

Der er flere udbydere af retningslinjer pa kraeftomradet, og der eksisterer ikke en formel pro-
ces, der sikrer overensstemmelse mellem eller direkte henvisning til anbefalingerne i diverse
retningslinjer. Desuden er der ikke et samlet overblik over eksisterende retningslinjer. Der kan
dermed opsta tvivl hos sundhedsprofessionelle og patienter om, hvilken behandling eller ind-
sats, patienten som standard ber tilbydes.

Pa baggrund af Kraeftplan IV er der lagt en stor indsats i at opdatere og styrke retningslinjer pa
kreeftomradet. En tredjedel af DMCG-retningslinjerne er opdaterede, men en stor andel af ret-
ningslinjerne pa kraeftomradet er udgivet for mere end tre ar siden. Hensigten er, at omlaeg-
ning til DMCG-skabelon understatter lebende opdatering. Pa tveers af kraeftsygdomme er der
forskel p4, hvilke dele af patientforlgbet der er daekket af kliniske retningslinjer.

Ifelge Sundhedsloven skal de kliniske kvalitetsdatabasers monitorering afspejle relevante Klini-
ske retningslinjer. Det er dog forskelligt, i hvor hgj grad databasernes indikatorer afspejler de
kliniske retningslinjer. Kun seks af de 25 databaser har indikatorer, der i starre eller mindre grad
afspejler gaeldende kliniske retningslinjer.

! hvilket omfang bidrager de kliniske kvalitetsadatabaser til monitorering ar kvaliteten i hele
kraeftforlobet, og hvilke initiativer er ivaerksat eller taenkes ivaerksat for at inddrage monitorering
ar kvaliteten i andre faser ar patientforlobet?

Lovgivningen stiller ikke krav til antal indikatorer eller saerlige omrader, der skal monitoreres i

de kliniske kvalitetsdatabaser. Lovgivningen foreskriver kun, at indikatorsaettet sa vidt muligt
daekker hele patientforlgbet. | strategierne for RKKP og DMCG.dk samt i Kraeftplan IV er der li-
geledes en ambition om at daekke hele patientforigbet. RKKP @nsker at supplere den nuvae-
rende dataindsamling med data fra andre sektorer og at indarbejde nye datakilder, sa hele pa-
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tientforleabet monitoreres. Databaserne monitorerer dog hovedsageligt indikatorer, der afspej-
ler behandlingskvalitet, og saerligt den kirurgiske indsats. Langt faerre indikatorer afspejler kva-
liteten inden for diagnostik, enkelte afspejler kvaliteten af kraeftopfelgning eller specialiseret
palliativ indsats, mens ingen maler kvaliteten af rehabilitering, herunder behandling af senfal-
ger, og basal palliativ indsats.

Hvilken variation ses i monitorering af sundhedsfaglige indsatser i databaserne, og hvilke initia-
tiver er ivaerksat eller taenkes ivaerksat for at udvikle monitoreringen?

Det varierer fra database til database, i hvor hgj grad det er den sundhedsfaglige kvalitet eller
den organisatoriske kvalitet, der monitoreres. Ingen af de kliniske kvalitetsdatabaser monitore-
rer patientoplevet kvalitet. Der er forskel pd, hvilke kvalitetsparametre, databaserne har i fokus,
hvilket ger det svaert at sammenligne kvaliteten af de sundhedsfaglige indsatser pa tveers af
kreeftsygdomme. Det er ikke muligt at vurdere kvaliteten af det samlede patientforleb, da der
monitoreres pa specifikke indsatser, og der dermed ikke genereres et overblik over kvaliteten i
forlabet. | strategien for DMCG.dk er ambitionen, at alle kraeftdatabaser har variable eller indika-
torer vedregrende tumorklassifikation (TNM), MDT-konference, den palliative indsats og kompli-
kationer.

Hvilken variation ses i opgerelse af indikatorer inden for samme indsatsomradde, og i hvilken grad
er det muligt at sammenligne kvalitetsdata pa tveers af databaser?

Indikatorer, der omhandler samme kvalitetsparameter eller sasamme indsatsomrade, opgeres for-
skelligt i databaserne. Der vil i et vist omfang vaere behov for at definere og opgere kvalitetspa-
rametre forskelligt, men konsekvensen er, at det er sveert at male kvalitet pa tvaers af kraeftsyg-
domme.

Det er forskelligt, i hvor hgj grad der justeres for forskelle i patientkarakteristika som alder ken,
komorbiditet og sociogkonomiske faktorer i de kliniske kraeftdatabaser. Dette kan betyde, at
data ikke umiddelbart kan sammenlignes pa tvaers af behandlingssteder.

Hvordan og til hvem afrapporteres resultater fra de kraeftspecifikke kvalitetsdatabaser, og
hvilke initiativer er ivaerksat eller taenkes ivaerksat i forhold til formidling?

Databaserne offentligger deres arsrapport pa egen hjemmeside og pa Sundhed.dk. Fra 2020 og
frem offentligger RKKP desuden et kort resumé af arsrapportens konklusioner i Ugeskrift for
Laeger for at nd et bredere publikum og skabe starre synlighed om resultater og anbefalinger.
Malgruppen for denne formidling er specialister inden for det pagaeldende fagomrade. RKKP har
en intention om, at viden om kvalitet fra databaserne tilpasses forskellige malgrupper, herunder
at patienter og paregrende skal kunne fa indblik i kvaliteten i sundhedsvaesnet.

Perspektivering

Kvaliteten af databaserne
Danmark er kendt for en unik tradition for at registrere og opsamle en lang raeekke sundhedsdata,
og for vores tradition for at folge kvaliteten i sundhedsvassnet, blandt andet gennem de kliniske
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kvalitetsdatabaser. Imidlertid viser den seneste sterre evaluering af de kliniske kvalitetsdataba-
ser, at 13 af de 25 kraeftspecifikke databaser, der indgar i denne undersggelse, ikke vurderes at
vaere i stand til at bidrage til kvalitetsudvikling i deres nuvaerende form og kraever sterre udvik-
lingstiltag. Kvalitetsdatabaserne er fundamentet for kvalitetsudvikling pa kraeftomradet, og
RKKPs bestyrelse, bestdende af de fem regionssundhedsdirektarer og repraesentanter fra Dan-
ske Regioner, Sundhedsstyrelsen, Sundhedsdatastyrelsen og KL, bar derfor sikre, at alle databa-
ser lever op til geeldende krav.

Kliniske retningslinjer

Kvalitetsmonitorering forudsaetter forst og fremmest enighed om, hvilke sundhedsfaglige ind-
satser der som standard ber tilbydes. Der ber findes entydige, evidensbaserede, tidssvarende
retningslinjer for alle sundhedsfaglige indsatser i kraeftpatientforlgbet. Denne undersagelse vi-
ser dog, at der mangler en formel proces, der sikrer overensstemmelse mellem retningslinjer fra
forskellige udbydere og henvisninger mellem dem, at der ikke er et samlet overblik over eksiste-
rende retningslinjer, at ikke alle dele af patientforlobet er daekket af retningslinjer, at en stor
andel af de geeldende retningslinjer ikke er opdateret inden for de seneste tre ar, og kun en
fjerdedel af databaserne har indikatorer, der i starre eller mindre grad afspejler de kliniske ret-
ningslinjer.

Databasernes datagrundlag

En anden forudsaetning for kvalitetsmonitorering er, at der eksisterer det rette datagrundlag og
mulighed for at anvende data til kvalitetsmaling. Der opsamles mange data i kraeftpatientforla-
bet, bdde i det primaere og det sekundaere sundhedsvaesen.

Der mangler som sadan ikke data, men de administrative systemer, hvor data opsamles, er afge-
rende for de muligheder, der er for at anvende data til kvalitetsmonitorering og kvalitetsudvik-
ling. Data kan for eksempel ikke umiddelbart traekkes ud af patientjournaler og anvendes til kva-
litetsmaling, og data om samme sundhedsydelse er ikke n@dvendigvis kompatible pa tveers af
kommuner. Her har de anvendte IT-systemer en vaesentlig betydning, og de er primaert udviklet
til at understatte drift og ikke kvalitetsudvikling. Bade praktiske, tekniske og juridiske forhold
kan udgere en barriere for adgang til og deling af data, og her er det nedvendigt, at myndigheder
og faglige organisationer samarbejder om at lgse de nuvaerende barrierer.

RKKP arbejder med projektet "Digital transformation af RKKP", da digital transformation er en
nadvendig forudsaetning for, at den rette information kan leveres til de rette personer irette tid
ogirette format. Hensigten med projektet er at fa tidstro data, fjerne dobbeltregistrering, mind-
ske manuel indtastning, ophaeve silotaenkning og muliggere kobling af data pa tveers af databa-
ser, udvide malgrupperne samt udvide anvendelse af data hos nuvaerende malgrupper [63].

Data, der indgar i de kliniske kvalitetsdatabasers kvalitetsmonitorering, skal veere valide og tids-
tro. Det kreever systematisk og ensartet registrering af data lokalt, og at data kan overferes til
databaserne, uden at det aendrer pa datakvaliteten. Der er dog ikke en systematik for validering
af data i databaserne, ud over kravet om daekningsgrad, der er en del af Bekendtgerelsen for
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godkendelse af kvalitetsdatabaserne. | handlingsplanen for DMCG.dk er intentionen, at data-
basestyregrupperne samarbejder med RKKP om at sikre relevante valideringsprocesser for at
bidrage til hej datakvalitet [35]. Derudover har RKKP en malsaetning om at sikre tidstro data via
en intern procestid pa én arbejdsdag [53]. | Danmark er de kliniske databaser og Cancerregistret
skarpt adskilt, hvilket er anderledes i Norge, Sverige [64] og Tyskland [65]. Et teettere samarbejde
med Cancerregistret kunne bidrage eksempelvis til validering af datagrundlaget, men kun to af
de kliniske databaser har indikatorer, der afspejler en sddan validering.

Valg af kvalitetsparametre og fokus pa patientforlobet

Ifalge Sundhedsdatastyrelsens vejledning om godkendelse af kliniske kvalitetsdatabaser frem-
gar det, at indikatorerne, der felges i databaserne med udgangspunkt i det enkelte patientforlab,
skal belyse kvaliteten af sundhedsvaesenets indsats, og sa vidt muligt daekke hele patientforla-
bet. RKKPs og DMCG.dk's strategi indeholder ligeledes denne ambition, og den findes ogsa i
Kraeftplan IV. Databaserne monitorerer dog hovedsageligt indikatorer, der afspejler behandlings-
kvalitet, og saerligt den kirurgiske indsats.

Der ber arbejdes hen imod en mere daekkende monitorering, der er balanceret i forhold til de
sundhedsfaglige indsatser, patienten mader. Dette forudsaetter, at den nuvaerende dataindsam-
ling suppleres med data om den onkologiske behandling, men det forudsaetter ogs3, at der sup-
pleres med data fra andre sektorer i forhold til opfelgning, rehabilitering og palliativ indsats. Det
vil veere relevant at se pd, om almen praksis fremover ogsa kan bidrage med data pa kraeftpati-
enter, sddan som de fra 2020 leverer data til Dansk Register for Kronisk Obstruktiv Lungesyg-
dom og Dansk Voksen Diabetes Database. Endvidere kunne kommunerne levere data om reha-
bilitering og palliativ indsats pa kraeftpatienter, ligesom en raekke kommmuner fra 2020 leverer
data om rehabilitering til Dansk Hjerterehabiliteringsdatabase. Ved at monitorere indsatser gen-
nem hele patientforlgbet og supplere med indikatorer omhandlende den patientoplevede kva-
litet af sammenhaeng i forlebet kan der genereres et overblik over kvaliteten i kraeftpatientfor-
lebet.

RKKP har en ambition om, at der skal ske opsamling af patientrapporterede oplysninger (PRO-
data) i halvdelen af de relevante databaser ultimo 2022 [53]. Der sker allerede nu opsamling af
PRO-data i eksempelvis Dansk Reumatologisk Database og Dansk Urogynaskologisk Database.

Der er for nuvaerende ikke planer om at inddrage data om patientoplevet kvalitet. | Sverige har
der vaeret malt pa den patientoplevede kvalitet i det diagnostiske forlgb ved at sende et spar-
geskema til alle patienter, der henvises til et pakkeforlgb for kraeft [66].

Sammenlignelighed pad tvaers af databaser

Det varierer, hvilke kvalitetsparametre databaserne har i fokus. Indikatorer, der omhandler
samme kvalitetsparameter eller samme indsatsomrade, opgeres forskelligt i databaserne, og va-
riable, der maler det samme, opgares forskelligt. Det ger det svaert at sammenligne kvaliteten af
de sundhedsfaglige indsatser pa tvaers af kraeftsygdomme.
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Ydermere er det forskelligt, i hvor hgj grad der justeres for forskelle i patientkarakteristika som
alder, ken, komorbiditet og sociogkonomiske faktorer i de kliniske kraeftdatabaser, hvilket kan
betyde, at data ikke umiddelbart kan sammenlignes pa tvaers af behandlingssteder.

Der vili et vist omfang vaere behov for at definere og opgere kvalitetsparametre forskelligt, men
det vil vaere hensigtsmaessigt, at der pa tvaers af databaser opnds konsensus om, hvordan visse
variable og indikatorer defineres og opgeres, sa det bliver muligt at sasmmenligne og aggregere
kvalitetsdata pa tveers af databaser, hvor det giver mening. RKKP har en ambition om at tilfgje
sociogkonomiske variable til den lgbende monitorering, hvilket vil age de sundhedsprofessionel-
les mulighed for systematisk at identificere og arbejde med at nedbringe ulighed i kraeftpati-
entforlgb.

Forskellige behov for viden om kvalitet

Det ses, at der i sundhedsvaesnet er forskellige behov for at felge kvaliteten pa kraeftomradet,
og at der er forskellige opfattelser af kvalitet. Databasestyregrupperne er ansvarlige for at fglge
kvaliteten inden for deres specifikke kliniske omrade, det vil sige bestemte kraeftsygdomme og
specialeomrader. Mens strategien for DMCG.dk og RKKP, Sundhedsdataprogrammet og malsaet-
ningerne i kraeftplanerne viser et gnske om at felge kvaliteten af kraeftbehandlingen i Danmark
mere overordnet og brede datastottet kvalitetsudvikling ud til at omfatte hele patientforlgbet,
inklusive praksissektoren, hospitalerne og det kommunale sundhedsvassen. Behovene er ikke i
modstrid med hinanden og er lige valide, men de opfylder forskellige formal.

Hvis de kliniske databaser skal opfylde begge formal, vil der vaere behov for at taenke anderledes
i forhold til databasernes gkonomi, organisering pa tvaers af sektorer og fag, datainfrastruktur
og faglige stasted. Kraeftdatabaserne er etableret fra 1978 og frem og har fra begyndelsen haft
forskellige formdl, som nu er ensrettet i Bekendtgorelsen om godkendelse af kliniske kvalitets-
databaser.Indholdet i indikatorerne kan besluttes ud fra, hvad den pagaeldende database gnsker
at generere specifik viden om og finder meningsfuldt. Det store engagement fra laegerne har
bidraget til, at det danske sundhedsvaesen i dag star pa et solidt fundament af kvalitetsdataba-
ser, som er rygraden i den nationale kvalitetsmonitorering og kvalitetsudvikling. Den lokale vel-
vilje og opbakning er helt central at bevare og bringe videre til de nye faggrupper, som skal
involveres i databasearbejdet.

Det vil veere optimalt, at kvalitetsmonitoreringen i fremtiden kommer til at bestad af en opfalg-
ning pa tveergdende nagleparametre for kraeft inden for diagnostik, behandling, opfelgning, re-
habilitering og palliativ indsats, i kombination med monitorering af indikatorer, der gor det muligt
at felge kvaliteten af udvalgte sundhedsfaglige indsatser inden for de enkelte kraeftsygdomme.
Den enkelte DMCG vil, som nu, have behov for at kunne fglge og udvikle kvaliteten af ngje ud-
valgte sundhedsfaglige indsatser inden for deres sygdomsomrade.

Databasernes nuvaerende form ger dem i stand til at understotte forskning og kvalitetsudvikling
inden for hgjt specialiserede behandlingsomrader, som i hgj grad medvirker til at forbedre pati-
enternes muligheder. Det er vigtigt, at databaserne stadig kan tjene det formal. Den nuvaerende
databasestruktur bidrager til et fragmenteret billede af kvaliteten, hvor der males pa specifikke
indsatser, og hvor der kan vaere data om samme patient i flere databaser. Det fordrer ikke til et
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overblik over kvaliteten i kraeftpatientforlabet med henblik pa viden om resultatet af de natio-
nale indsatser, der blandt andet kan vaere relevant for de nationale akterer pa sundhedsomradet.
Denne udfordring skal der findes en lgsning pa.

Ansvar for kvalitetsarbejdet

| Danmark er kvalitetsarbejdet organiseret, sd de nationale sundhedsmyndigheder fastsaetter de
overordnede rammer og sikrer implementering og opfelgning pa aftalte kvalitetsindsatser. Dan-
ske Regioner og KL sikrer planlaegning og udmentning af kvalitetsindsatserne inden for ram-
merne, der er udstukket af myndighederne. Lokalt i driftsorganisationerne foregar kvalitetsud-
viklingen gennem fastsaettelse af kvalitetsstandarder, indsamling, analyse og fortolkning af data
samt laering og forbedringer. Dette understottes af de regionalt forankrede organisationer som
RKKP, Medicinradet, DCCC og KiAP.

Der kan bade veere fordele og udfordringer ved at ansvar for kvalitet er forankret i hele sund-
hedsvaesnet. Fordelen er, at kvalitetsarbejdet integreres i alle organisatoriske lag, og at der er en
red trdd fra everste myndighed til driften. Udfordringen er, at viden om kvalitet bliver fragmen-
teret og ikke samles i et nationalt overblik. Og det kan veere svaert at gennemskue, hvem der har
det endelige ansvar for at handle pa resultaterne af kvalitetsmonitoreringen i databaserne.
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