“#=\ FOLKETINGET

/-\

/ﬁf‘

Y

RIGSREVISIONEN (@)

Alzlgust 2020

R1gsrev1s1onens beretning
afglvef tll Statsrevisorerne

Adgangen til
‘specialiseret palliation



Indholdsfortegnelse

1. Introduktion og konklusion

1.1. Formal og konklusion
1.2. Baggrund

1.3. Revisionskriterier, metode og afgraensning

® D= K

2. Adgang til specialiseret palliation

2.1. Behov og henvisning
2.2. Modtagelse og ventetid

Bilag 1. Metodisk tilgang

Bilag 2. Ordliste

10
10
17

24
30



Rigsrevisionen har selv tagetinitiativ til denne undersogelse og af-
giver derfor beretningen til Statspevisorerne i henhold til § 17, stk. 2,
i rigsrevisorloven, jf. lovbekendtgegrelsenr. 101 af 19. januar 2012.

Rigsrevisionen har gennemgaet regnskaberne efter § 4, stk. 1, nr.1,
if. § B irigsrevisorloven.

Beretningen vedrgrer finanslovens § 16. Sundheds- og ZAldremini-
steriet.

I undersegelsesperioden har der veeret falgende ministre:
Sophie Lehde: juni 2015 - november 2016
Ellen Trane Ngrby: november 2016 - juni 2019

Magnus Heunicke: juni 2019 -

Beretningen har i udkast veeret forelagt Sundheds- og Aldremini-
steriet og regionerne, hvis bemaerkninger er afspejlet i beretningen.



1. Introduktion og
konklusion

1.1. Formal og konklusion

1. Denne beretning handler om adgangen til specialiseret palliation. Palliation foregar i
sundhedsveesenet og skal sikre tidlig identifikation og lindring-af de lidelser og proble-
mer, der er forbundet med en livstruende sygdom bade for patienten og for de pare-
rende. Det kan veere lidelser og problemer af fysisk, psykisk; social og andelig art.

2.12018 dgde ca. 39.500 danskere af en livstruende sygdom:Sundheds- og Aldre-
ministeriet antager, at en stor del af de patienter, der der af en livstruende sygdom, fx
kreeft, hjerte- eller lungesygdom, vil have behov for palliation. Den/jpalliative indsats er
tveerfaglig og opdeles i en basal og en specialiseretiindsats afhaengigt af patientens be-
hov. Sterstedelen af patienterne far en basal indsats, der bade kan forega i kommuner-
ne og i regionerne. Den specialiserede indsats er malrettet patienter med komplekse
palliative behov af en hgj sveerhedsgrad, og den foregar i regionerne i specialiserede
enheder pa hospitalet eller pa selvejende hospicer, som regionerne har driftsoverens-
komst med. Ca. 11.000 patienter blev.i 2019-henvist til specialiseret palliation.

Den palliative indsats har i de seneste 20 ar veeret-et udviklingsomrade, der er sggt
forbedret gennem bade regionale og nationale initiativer. De nationale initiativer stam-
mer primeert fra de nationale kraeftplaner.

3. Rigsrevisionen har selv taget initiativ til undersggelsen i oktober 2019, fordi data fra
Dansk Palliativ Database viser;at der pa landsplan er udfordringer med at sikre patien-
ters adgang til specialiseret palliation.

4. Formalet med undersggelsen er at vurdere, om regionerne sikrer, at patienter ved
behov har adgang til specialiseret palliation. Det er patientens behov, og ikke hvilken
bagvedliggende sygdom patienten har, der bgr afggre, om patienten har adgang.

Undersggelsen tager.udgangspunkt i forlgbet, fra patientens behov for palliation iden-
tificeres, til patientenbliver modtaget i en specialiseret palliativ enhed pa hospitalet
eller pa et hospice.

Undersggelsen baserer sig pa/ at den palliative indsats bgr pabegyndes tidligt ved at
identificere patientens behov, sa den enkelte patient sikres optimal lindring. Nar pa-
tientens behov er identificeret, skal det veere klart, hvilke kriterier der skal veere op-
fyldt, for patienten kan henvises og efterfalgende visiteres til specialiseret palliation,
sa det sa vidt muligt undgas, at patienten henvises forgaeves. Det skal tilstreebes, at
patienter, der-er henvist og visiteret til specialiseret palliation, modtages i en speciali-
seret.enhed pa hospitalet eller pa et hospice uden lang ventetid.
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Palliation
Palliation er det sundhedsfag-
lige ord for lindring.

Basal palliativ indsats
Den basale palliative indsats
er malrettet mennesker, der
har afgraensede palliative be-
hov inden for fa problemom-
rader. Den basale palliative
indsats ydes af fagpersoner i
de dele af sundhedsvaesenet,
som ikke arbejder med pallia-
tion som deres hovedopgave,
modsat den specialiserede
indsats. Den basale palliative
indsats ydes pa de fleste sy-
gehusafdelinger, i kommuner-
ne (fx i hjemmesygeplejen og
hjemmeplejen) samt i almen
praksis og i den gvrige prak-
sissektor (fx hos psykologer
og fysioterapeuter).

Specialiseret palliativ
indsats

Den specialiserede palliative
indsats kan forega 3 steder:

e pa en palliativ afdeling, som
er en sengeafdeling, hvor
patienter med palliative be-
hov kan indleegges

e iet palliativt team, hvor et
tveerfagligt specialistteam i
en ambulant eller udgaende
funktion lindrer uhelbrede-
ligt syge

e pa et hospice, hvor patien-
ten kan indlaegges i den sid-
ste levetid.

De nationale kraeftplaner be-
star af en reekke forskellige
initiativer og investeringer i
kraeftomradet, der alle har haft
til formal at forbedre kraeftbe-
handlingen i Danmark.
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Tilbagevisning

Nar en henvisning bliver tilba-
gevist, far patienten ikke et til-
bud om specialiseret palliation.
En tilbagevisning kan fx ske,
fordi patienten ikke vurderes
at opfylde visitationskriterier-
ne.

Task Force for Patient-
forlgb pa Kreft- og
Hjerteomradet

Task Force for Patientforlgb
pa Kreeft- og Hjerteomradet
har til opgave at sikre fagligt
optimale forlgb pa krzeft- og
hjerteomradet. Taskforcen
har fokus pa patientens sam-
lede forlgb fra mistanke om
kreeft- eller hjertesygdom til
udredning, behandling (hel-
bredende og livsforleengende),
opfolgning, rehabilitering og
senfolger.

Taskforcen bestar af reprae-
sentanter fra Danske Regio-
ner, de 5 regioner, KL, Sund-
heds- og Aldreministerigt og

Sundhedsstyrelsen(foymand).

Sundheds=og Aldreministe-
riet og regionerne felger op pa
implementeringen af anbefa-
lingérne for det palliative 6m-
radeitaskforcen.

Hovedkonklusion

Regionerne har ikke i tilstraekkelig grad sikret, at/patienter ved behov har
adgang til specialiseret palliation. Konsekvensen kan vare, at patienter ik-
ke lindres optimalt mod livets afslutning, hvilket forringer deres sidste le-
vetid og leegger en ungdig byrde pa de pargrende.

Patienter med livstruende sygdomme far ikke systematiskidentificeret deres behov
for palliation, og der er risiko for, at patienter ved behov ikKe henvises til specialiseret
palliation. Undersggelsen viser, at de afdelinger, der skal identificere behovet for spe-
cialiseret palliation og henvise patienterne hertil,.ikke systematisk anvender redska-
ber til at sikre, at patientens behov bliver identificeret tidligt og labende i sygdomsfor-
lgbet. Sundhedsstyrelsen antager, at-patienter med kreeft og patienter med andre syg-
domme har samme behov for palliation i den terminale fase. Der blev henvist 640 pa-
tienter til specialiseret palliation pr. 1.000, der dode af kraft i 2018. For patienter, der
dgde af andre sygdomme, blev der-henvist 34 patienter pr. 1.000 dgde. Regionerne
folger ikke op pa, om henvisningskriterierneser klare, og om afdelingerne sikrer, at de
rette patienter henvises. For kraftpatienter er det 12 % af henvisningerne til specialise-
ret palliation, der bliver tilbagevist, mens-det er 24 % for patienter med andre sygdom-
me end kreeft. Der er betydelige forskelle i, hvor mange patienter der henvises og til-
bagevises pa tvars af regionerne.

Mange henviste patienter nar ikke’at blive modtaget, inden de bliver for darlige eller
der, og mange af de patienter, der nar at blive modtaget, venter for laenge pa speciali-
seret palliation. Undersggelsen viser, at malet om, at 80 % af patienterne skal modta-
ges, inden de dgr eller-bliver for darlige til at modtage tilbuddet, pa landsplan er op-
fyldt for kreeftpatienter i périoden 2016-2019, da andelen har varet 81-82 %, mens an-
delen for patienter med andre sygdomme end kreeft har veeret 69-73%. Undersggelsen
viser, at/malet om, at 90 % af patienterne skal modtages inden for 10 dage, ikke nas i
perioden. Andelen var for kreaftpatienter 73-75 % i 2016-2019. For patienter med andre
sygdomme end kraft var andelen 73-75 % i 2016-2018, mens den i 2019 faldt til 68 %.
Det er-Rigsrevisionens vurdering, at malopfyldelsen for modtagelse for nogle regioner
kan'blive pavirket negativt af, at disse regioner i hgjere grad efterlever anbefalingerne
om at henvise til specialiseret palliation. Der er pa tvaers af regionerne betydelige for-
skelle i, hvor mange patienter der modtages, inden de bliver for darlige eller dgr, samt
hyvor mange patienter der modtages inden for 10 dage.

Underspgelsen viser, at der i perioden 2016-2019 ikke er sket tydelige forbedringer i
adgangen til specialiseret palliation. Der mangler viden om behovet for palliation hos
de enkelte patienter og i de respektive patientgrupper, patienter henvises forgeeves,
og mange venter for leenge pa at modtage et tilbud.

Det er Rigsrevisionens vurdering, at der er indikationer p4, at der er forskel i adgangen
til specialiseret palliation mellem patienter med kraeft og patienter med andre sygdom-
me end kreft. De indikationer bygger pa Sundhedsstyrelsens antagelse om, at behovet
for palliation er det samme for alle med livstruende sygdom. Der er imidlertid ikke vi-
den om, hvorvidt patienter med kraft og patienter med andre sygdomme har samme
behov for specialiseret palliation.
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Det er derfor Rigsrevisionens opfattelse, at Sundheds- og Aldreministeriet og regioner,
ne som fgrste led i at sikre, at adgangen til specialiseret palliation i hgjere grad bliver
baseret pa patientens behov, bgr adressere den manglende identificering af behov for
palliation. Dette kan fx ske i regi af Task Force for Patientforlgb pa Kraft- og Hjerte-
omradet.
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1.2. Baggrund ({ Y,

5. Nar en patient rammes af en livstruende sygdom, ydes den palliative indsats side-
labende med den sygdomsrettede indsats. Figur 1 wser,é?msxalllet\mellem den syg-
domsrettede indsats og den palliative indsats.

§ P

Figur1

) -~ \
Patienten diagnosticeres Patientens sygdom Patle te/n%n . Patlenten afgar
med en livstruende sygdom er fremadskridende / uafvendeligt d de NS © veddeden

l
P ®-
@ @

Helbredende” Livsforleengende Behandling er ophort/
symptomlindrende

o Sygdomsrettet indsats

@D Paliiativindsats

Y Helbredende behandling vil ikke altid vaere mulig.

Kilde: Rigsrevisionen pa baggrund af oplysninger fi "é’ﬁWelsen og Dansk Selskab for Almen Medicin.
ey

N
ar af figur 1, at forholdet mellem den sygdomsrettede og den palliative ind-

sats aendrer sig,som sygdommen skrider frem, sa palliation fylder mere, og den syg-
dmsrettede indsats fylder mindre. Den palliative indsats begynder optimalt samtidig
Imed den e§domsrettede indsats, nar patienten diagnosticeres med en livstruende
syg\%m H r er sigtet ofte helbredende behandling, og den palliative indsats vil ofte
blot besta i en identificering af patientens behov for palliation. Den palliative indsats
advist mere, hvis og nar behandlingen sendrer karakter fra helbredende til
/7N forleengende. Den palliative indsats fylder mest, nar den sygdomsrettede behand-
i Ibgipdstilles eller overgar til symptomlindring, og patienten er uafvendeligt deende.




6. Patienten skal ikke henvises til specialiseret palliation, hvis patientens behov kan N {

basal og specialiseret palliation.
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/

/

lzses med en basal palliativ indsats. Figur 2 viser, hvilke aktgrer der yder henholdsvis\
/

Figur 2
Aktgrer i basal og specialiseret palliation

Identificering af behov Basal palliation eller henvisning
for palliativ indsats til specialiseret palliation
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/"“8pecialiseret palliation Hospital
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Kilde: Rigsrevisionen pa baggrund af oplysninger fra Sundhedsstyrelsen.
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/
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Det fremgar af figur 2, at den basale palliation kan ydes hos egen leege, pa et sygehus,
i eget hjem elleraf.den kommunale'hjemmepleje. Den specialiserede palliation ydes
af et hospital eller et’hospic’e. Den'specialiserede indsats pa hospitalerne kan forega
under indlaeggels,/e, ambulant.eller som en udgaende funktion til patientens hjem eller
plejebolig. Det indebaerer, at pétienten far mulighed for at tilbringe laengere tid der-
hjemme og mdiigvis kan dgzx hjemme, hvis patienten gnsker dette. P4 hospice kan pa-
tienten blive indlagt til et symptomlindrende ophold, men de fleste hospicepatienter
er indlagt indtil livets afsldtning. | Region Hovedstaden har hospicer ogsa en udkgren-
de funkp'oryo'r patienter modtager palliationen i deres eget hjem.

Patienten kan henvises til specialiseret palliation pd hospitalet i hele forlgbet, hvis pa-
/tienten vurderes af have behov af en sa kompleks karakter, at patienten ikke kan lin-
dres tilstrackkeligt pa basalt niveau. Patienten kan fgrst henvises til hospice, nar be-
h7dlingen eréphc/)rt, og patienten er uafvendeligt dgende.

/

W4

Kommunal
hjemmepleje

Hospice

5
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Specialiserede palliative
enheder/afdelinger og
hospicer i alle regioner
Region Hovedstaden har med
70 hospicepladser flest plad-
ser. Derudover tager Region
Hovedstaden vare om 140 pa-
tienter i udkgrende teams fra
hospicer.

Herefter folger Region Midtjyl-
land med 62 pladser, Region
Syddanmark med 60 pladser,
Region Sjeelland med 42 plad-
ser, og Region Nordjylland har
feerrest med 24 hospiceplad-
ser.

Region Nordjylland er med 4
specialiserede palliative en-
heder pa hospitalet ogsa den
region, der har feerrest. Region
Midtjylland har 5. De gvrige 3
regioner har 6 specialiserede
enheder pa hospitaler.

Ansvarsfordeling, organisering og vejledninger

7.Den palliative indsats er omfattet af sundhedslovens § 1, hvori det fremgar, at sund-
hedsveaesenet bl.a. har til formal at forebygge og behandle lidelse for-den enkelte. Det
fremgar af lovbemaerkningerne til sundhedslovens § 75/o0m driftsoverenskomst med
selvejende hospicer, at dgende skal sikres en sammenhgengende ogkvalificeret pleje
i trygge rammer. Det fremgar ogs4, at dgende, nar.behovet opstar, skal kunne veelge,
hvor de vil tilbringe den sidste tid. Regionerne har ansvaret for at:sikre patienters ad-
gang til specialiseret palliation.

8. Den specialiserede palliation skal ifglge Sundhedsstyrelsen ydes af fagpersoner,
der har palliation som hovedopgave. Specialiseret palliation pa hospice foregar pa et
af de 19 selvejende hospicer med i alt 256/pladser, som regionerne har driftsoverens-
komst med, eller pa Bornholms Hospital, hvor derer etableret 2 hospicepladser. Det
fremgar af sundhedslovens § 75, stk. 4, og af bekendtggrelsen om driftsoverenskom-
ster mellem regionsrad og selvejende hospicer, at regionerne skal tilboyde at indga
driftsoverenskomst med selvejende-hospicer, der erbeliggende i regionen, og som op-
fylder Sundhedsstyrelsens faglige retningslinjer for palliativ indsats. Regionerne er
forpligtet til at indga aftaler omymin: 180 pladser. Figur 3 viser, hvor i landet der er ho-
spicer.

Figur 3
Hospicer i regionerne

/

°
Hospice Vendsyssel

V4

)
Hospice Vangen

°
2 pladser pa
Bornholms Hospital

Y 3
1 Hospice Djursland
/) .
3 :’" o Hospice Sgholm
p - A .
Anker Fjord Gudena Hospice Arresada.l Hospice
Hos;§s7 Hospice
° Hospice Sizll ia:dergargl ® Sankt Lukas Stiftelsen
~ Sct. Maria Hospice N Diakonissestiftelsens
° ° Hospice
Hospice Hospicegarden
Sydyvestjylland Filadelfia

°
° Hospice Fyn
Hospice Sgnderjylland

°
Hospice Sydfyn
°
Svanevig Hospice

Kilde: Rigsrevisionen pa baggrund af oplysninger fra regionerne.
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Det fremgar af figur 3, at der pa landsplan er 19 hospicer og 2 hospicepladser pa Born:
holms Hospital. Vi har herudover opgjort, hvor mange hospicepladser der er pr. bor-
ger i de enkelte regioner. Region Sjeelland har 1 plads pr. 20.000 borgere, Region Syd-
danmark har 1 plads pr. 20.500 borgere, Region Midtjylland har 1 plads pr. 21.500 bor-
gere, og Region Nordjylland har 1 plads pr. 24.500 borgere. Region Hovedstaden'har/1
plads pr. 26.500 borgere.

9. Sundhedsstyrelsen har udstedt 2 geeldende vejledninger, der indeholder anbefalin-
ger til indholdet af den palliative indsats. Begge vejledninger er foranlediget afkraeft-
plan 4 og er opdateringer af tidligere anbefalinger og retningslinjer.

Den ene vejledning er Sundhedsstyrelsens Anbefalinger for den palliative.indsats fra
2017. Anbefalingerne er en revision af styrelsens anbefalinger fra 2011 og viderefarer i
overvejende grad formalet fra 2011, som var at lgfte kvaliteten af indsatsen og skabe
lighed i adgangen til de palliative tilbud uanset sygdom. "Uanset sygdom” henviser til,
at den palliative indsats historisk set i bade Danmark’og udlandet har vaeret tiltesenkt
kreeftpatienter og ikke patienter med andre sygdomme, selv.om disse patienter anta-
ges at have samme behov for lindring. Anbefalingerne/har dermed en ambition om at
sikre, at patienter med andre sygdomme end kreaeft ogsa henvises tif og modtager spe-
cialiseret palliation. Ved revisionen af anbefalingerne i 2017 var det desuden et formal
at skabe lighed i adgangen til palliative behandlingstilbud overalt i landet.

Den anden vejledning er Sundhedsstyrelsens Forlgbsprogram for rehabilitering og
palliation i forbindelse med kraeft fra 2018, der er en revision af forlgbsprogrammet fra
2012. Forlgbsprogrammet skal sikre kvalitet og sammenhaeng i indsatsen ved rehabi-
litering og palliation og understgtte inddragelse af borgeren med kraeft og dennes pa-
rgrende. Sundhedsstyrelsen anbefaler i forlgbsprogrammet, at relevante akterer sy-
stematisk vurderer behovet for rehabilitering og-palliation hos personer med kraeft tid-
ligst muligt efter diagnosetidspunktet og labende herefter.

10. | perioden 2017-2019 var leerings- og kvalitetsteam for specialiseret palliation (her- Lerings- og kvalitets-

efter LKT-Palliation) etableret. LKT er et feellesregionalt netveerk, der arbejder med teams
kvalitetsforbedringer pa et udvalgt omrade, hvor der er behov for forbedring. LKT-

Leerings- og kvalitetsteams

7

skal via videndeling og leering

Palliation har bl.a. udarbejdet de feellesregionale visitationskriterier, der har veeret

pa tveers af regioner og syge-

geeldende siden 2017. huse fremme kvalitetsforbed-

ringer pa udvalgte omrader,
der har utilfredsstillende kvali-

@lkonomi tet ell fiske forskell

. . . . . . . et eller geografiske forskelle.
11. Regionerne havde i 2019 udgifter for 240 mio. kr. til drift af de specialiserede enhe- Laerings- og kvalitetsteams
der pa hospitalerne. Regionerne anvendte derudover 531 mio. kr. pa brugen af hospi- bestar af tvaerregionale net-
cer. Regionernes udgifter til palliation pa basalt niveau indgar som en del af den sam- veerk med relevante afdelin-
lede drift ger og en ekspertgruppe med

bl.a. ferende klinikere.

12. Alle hospicepladser; der eretableret siden 20083, er blevet finansieret ved hjeelp af
statslige puljemidler. | alt erder siden 2003 givet 283 mio. kr. til etablering og drift af
hospicepladser i statslige midler. Derudover er der fra 2011 til 2019 givet 463 mio. kr.
til palliation i'regioner og kommuner. Midlerne er givet via kreeftplaner og satspuljeaf-
taler.
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1.3. Revisionskriterier, metode og afgransning

13. Formalet med undersggelsen er at vurdere, om regionerne sikrer, at patienter ved
behov har adgang til specialiseret palliation. Undersegelsen fglger patientens forlab,

hvor den palliative indsats ber pabegyndes ved at identificere/patientens behov. Det
skal dernaest veere klart, hvilke visitationskriterier-der skal veere opfyldt, for en patient
kan henvises til den specialiserede palliation, s& det s&-vidt muligt undgas, at patien-

ter henvises forgaeves. Det skal samtidig tilstraebes, at henviste patienter, der er visi-
teret til specialiseret palliation, modtages til specialiseret palliation i en specialiseret

enhed pa hospitalet eller pa et hospice uden langventetid.

For at kunne besvare undersggelsens formal harvi opstillet 2 revisionskriterier.

For det farste undersgger vi, om regionerne arbejder systematisk med at identificere
patienters behov for palliation og henviser ved behov for specialiseret palliation. Vi
leegger Sundhedsstyrelsens Anbefalinger for den palliative indsats og Sundhedssty-
relsens Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation'i forbindelse med kreeft til grund
for denne del af undersggelsen. Det fremgar af anbefalingerne, at identificering af pa-
tientens behov for palliative indsatser skal'ske tidligst muligt, gerne pa diagnosetids-
punktet og ved systematisk brug af ens0g validerede redskaber. Det fremgar af for-
lebsprogrammet, at relevante aktgrer ber vurdere behovet for palliation hos personer
med kraeft systematisk og tidligst muligt efter diagnosetidspunktet og lzbende heref-
ter. Regionerne og Sundheds- og ZAldreministeriet falger op pa implementeringen af
anbefalingerne og forlgbsprogrammet i Task Force for Patientforlgb pa Kreeft- og
Hjerteomradet. Sundhedsstyrelsens vejledninger er ikke juridisk bindende, men regio-
nerne har pligt til'at lade sig vejlede og kan derfor ikke se bort fra dem. Patienter med
behov skal henvises til-specialiseret palliation.

For det andet undersager vi, om regionerne sikrer, at patienter, der er henvist og op-
fylder de feellesregionale visitationskriterier, modtages til specialiseret palliation inden
for regionernes egne mal. Vi har taget udgangspunkt i de mal, der er fastsat i Dansk
Palliativ Database for modtagelse og ventetid. Malene er udviklingsmal og er ikke juri-
disk bindende, men regionerne bruger dem i deres styring. Vi vurderer derfor, at ma-
lene er anvendelige som revisionskriterier.

Sundhedsstyrelsen har siden 2011 haft fokus pa at skabe lighed i adgangen til de pal-
liative tilbud uanset sygdom. | beretningen har vi gennemgaende fokus pa, hvordan
adgangen er for kraeftpatienter og for patienter med andre sygdomme end kraeft.

Metode

14.Undersggelsen er baseret pad materiale fra Sundheds- og ZAldreministeriet, Sund-
hedsstyrelsen og de 5 regioner, herunder materiale fra 2 hospitaler og 2 hospicer i hver
region!Fra hvert af de udvalgte hospitaler har viindhentet materiale fra 4 afdelinger,

deridentificerer behov for palliation og henviser til specialiseret palliation. Vi har des-

uden fra hvert af hospitalerne indhentet materiale fra 1specialiseret palliativ enhed.

Vi har indhentet data fra Dansk Palliativ Database om den specialiserede palliation
for perioden 2016-2019. Data deekker alle patienter, der har modtaget specialiseret
palliation, og datavaliditeten er derfor hgj. Vi har pa baggrund af data foretaget nye
beregninger. Disse er gengivet i bilag 1.



15. For at understgatte revisionen har vi holdt mgder med Sundheds- og ZAldreministe-
riet og Sundhedsstyrelsen. Derudover har vi holdt mgder med de 5 regioner. | hver
region har vi holdt mgder med ét hospital, herunder 4 afdelinger, der identificerer be-
hov for palliation og henviser til specialiseret palliation. Vi har i hver region holdt' ma-
de med én specialiseret enhed pa hospitalet og med ét hospice. Vi har derudover holdt
mgder med repraesentanter fra Dansk Palliativ Database, Dansk Selskab-for Palliativ
Medicin, Videncenter for Rehabilitering og Palliation under Region Syddanmark; LKT-
Palliation og Kreeftens Bekeempelse.

16. 1 bilag 1 findes en oversigt over de udvalgte hospitaler, herunder afdelinger og hos-
picer, som vi har holdt made med.

17. Revisionen er udfart i overensstemmelse med standarderne/for offentlig revision,
jf. bilag 1.

Afgraensning

18. Undersggelsen er afgraenset til perioden 2016-2019. Undersggelsen-er desuden af-
greenset til voksne patienters adgang til specialiseret palliation. Undersggelsen omfat-
ter ikke kvaliteten af den specialiserede palliative indsats, der ydes efter modtagelsen
af patienten, herunder indsatsen i forhold til pargrende.

Undersggelsen er afgreenset fra at inkludere palliation pa det basale niveau ud over
den del, der foregar ved hospitalernes identificering af behov for palliation og henvis-
ning til specialiseret palliation. Afgreensningen skyldes for,det forste, at erfaringer fra
udlandet tilsiger, at den specialiserede palliative indsats har en betydelig afsmittende
effekt pa den basale palliative indsats, og-at en-velfungerende specialiseret indsats
derfor har stor betydning for den samledegruppe af patienter med behov for pallia-
tion. Hvis der sker forbedringer af den specialiserede palliation, vil det fa positive fol-
ger for den basale palliation. Afgraensningen skyldes for det andet, at der ikke findes
data for den basale indsats, og atindsatsen gar pa tveers af stort set hele sundheds-
vaesenet, hvorunder en stor delforegar i kemmuner og almen praksis.

19. 1 bilag 1 er undersggelsens metodiske tilgang beskrevet. Bilag 2 indeholder en ord-
liste, der forklarer udvalgte ord og begreber.

Introduktion og konklusion

9
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EORTC QLQ-C15-PAL
EORTC QLQ-C15-PAL anven-
des til at vurdere patienters
behov for palliation. Skemaet
har 15 spgrgsmal og deckker
de 9 hyppigst forekommende
fysiske og emotionelle proble-
momrader. Skemaet er sup-
pleret med 3 abne spgrgsmal,
der giver patienten mulighed
for at tilfeje andre problemer.

Sundhedsaftaler
Sundhedsaftaler beskriver
rammen for samarbejdet mel-
lem kommuner, regioner og
almen praksis. Aftalerne bliver
indgaet mellem regionsradet
og kommunalbestyrelserne i
de kommuner, som ligger ire-
gionen. Hver region har sin
egen sundhedsaftale,

2. Adgang til specialiseret
palliation

20. Dette kapitel handler om, hvorvidt patjenter ved behov har adgang til specialise-
ret palliation. Vi har derfor undersggt, om regionerne sikrer, at patienter systematisk
far identificeret deres behov for palliation og bliver henvist til specialiseret palliation.
Vihar ogsa undersggt, om regionerne’sikrer, at patientermodtages i specialiseret pal-
liation.

2.1. Behov og henvisning

21. Nar patientens behov for palliation.identificeres tidligt og systematisk, er der stor-
re sandsynlighed for, at patientens-behov for specialiseret palliation opdages, og at
der sker henvisning; s patienten nar/at fa gavn af et tilbud. Vi har derfor undersggt,
om regionerne sikrer, at patienters behov for palliation identificeres, og om regioner-
ne ved behov henviser til specialiseret palliation uanset sygdom.

Identificering-af behov for palliation

22. Det fremgar af Sundhedsstyrelsens Anbefalinger for den palliative indsats, at iden-
tificeringen af patientens palliative behov bar ske tidligt — optimalt allerede ved diag-
nosen og herefter systematisk ved brug af ens og validerede redskaber. Anbefalin-
gerne skal ses i sammenhaeng med Forlebsprogram for rehabilitering og palliation i
forbindelse med kreeft, der ligeledes anbefaler tidlige og systematiske behovsvurde-
ringer for kreeftpatienter.

Anbefalingerne og forlabsprogrammet anbefaler ikke ét specifikt redskab, de enkel-
te regioner skal bruge, men neevner EORTC QLQ-C15-PAL som et eksempel pa et
skema, der understgtter en systematisk afdeekning af patienternes palliative behov.
Det fremgar ogs3, at regionerne i regi af sundhedsaftaler bgr udarbejde et feelles red-
skabrinden for den enkelte region, som kan anvendes pa tveers af sektorer. Derudover
skal der for kraeftpatienter laves et behovsvurderingsskema. Anvendelsen af det feel-
les redskab skal understgtte en sammenhzaengende og ensartet indsats i identifice-
ringen af palliative behov. Identificering af palliative behov registreres som del af den
almindglige journalfgring for at gere det muligt at felge op pa implementeringen af vej-
ledningerne.
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23. Vi har gennemgaet regionernes sundhedsaftaler og lokale retningslinjer for iden-
tificering af behov for palliation for at afklare, om regionerne har redskaber, der sik-
rer, at der systematisk bliver udfert tidlig identificering af behov for palliation, og om
regionerne har behovsvurderingsskemaer, der sikrer, at der bliver foretaget behovs-
vurderinger for kreeftpatienter. Vi har ogsa forsggt at indhente dokumentation for ud-
ferelsen.

Vores gennemgang viser, at Region Midtjylland, Region Sjeelland og Region Syddan-
mark i regi af sundhedsaftalerne har anbefalet EORTC QLQ-C15-PAL som et felles
valideret redskab til at identificere palliative behov hos patienter med livstruende
sygdomme. De gvrige 2 regioner har ikke indgéaet aftaler eller udarbejdet-planer om
at anvende feelles redskaber. Vores gennemgang viser, at alle regioner-har udarbej-
det et feellesregionalt behovsvurderingsskema til kreeftpatienter, som patientenselv
udfylder.

24. Vores gennemgang af materiale fra afdelingerne viser, at regionerne ikke systema-
tisk dokumenterer brugen af redskaber til at identificere palliative behov ogbrugen
af behovsvurderingsskemaer. Regionerne kan derfor ikke foretage udtreek af data til
at belyse brugen. Det er derfor ikke muligt at felge op pa implementeringen af de 2
vejledninger eller afdaekke, om det i overensstemmelse-med Sundhedsstyrelsens an-
befalinger og forlgbsprogram registreres, hvor tidligt i forlebet og hvor ofte afdelin-
ger, der behandler patienter med livstruende sygdomme, foretager identificering af
palliative behov. Vi har derfor afdeekket anvendelsenaf redskaberne gennem skrift-
lige redegorelser fra hospitalerne.

25. Vores gennemgang af de skriftlige. redegerelser viser, at ingen af afdelingerne sy-
stematisk anvender ens redskaber til at sikre, at alle patienter med livstruende syg-
domme far identificeret deres behov for palliation. Afdelingerne vurderer overvejende,
at der ikke er ét samlet redskab, det giver mening at anvende for alle. Afdelingerne op-
lyser, at de i deres samtaler med patienterne labende har fokus pa, om en patient skal
henvises til en specialiseret palliativ indsats. Nogle afdelinger anvender screenings-
redskabet EORTC QLQ-C15-PAL i forbindelse med henvisningen til specialiseret pal-
liation, men ikke som en systematisk og tidlig del af patientens forlgb med en livstru-
ende sygdom.

Vores gennemgang af de skriftlige redeggrelser fra afdelingerne viser, at kraeftafde-
lingerne i nogen grad.anvender-behovsvurderingsskemaer for kraeftpatienter. Det va-
rierer dog, hvor ofte og hvornar i patientforlgbet skemaerne bliver anvendt.

26. Det er Rigsrevisionens opfattelse, at kendskab til patienters behov for palliation
er afggrende for at kunne sikre, at patienter med behov henvises og modtages i spe-
cialiseret palliation. Regionerne kan i hgjere grad understgtte, at patienter ved behov
far specialiseret palliation, ved at arbejde mere systematisk med at identificere pa-
tienters/behoy og registrere anvendelsen af redskaber og behovsvurderinger, s& det
sikres, at det er de rette patienter, der henvises pa det rette tidspunkt i forlgbet.
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Henvisninger til specialiseret palliation

27. Sundhedsstyrelsen har siden 2011 i sine anbefalinger for den palliative indsats ty-
deliggjort, at der skal veere lighed i adgangen til de palliative tilbud uanset sygdom. Re-
gionerne udarbejdede bl.a. pa den baggrund i 2017 feelles visitationskriterier, hvoraf
det fremgar, at patienter kan henvises, uanset hvilken livstruende sygdom det drejer
sig om. Vi har derfor undersggt, om patienter henvises uanset sygdom, og om praksis
er ensartet pa tveers af regioner.

28. Vi har pa baggrund af data fra Dansk Palliativ Database opgjort, hvor mange pa-
tienter med kraeft og hvor mange patienter med.andre sygdomme, der i perioden 2016-
2019 blev henvist til specialiseret palliation. Opgerelsen er vist i figur 4.

Figur 4
Antal henviste patienter til specialiseret palliation i perioden 2016-
2019
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Kilde: Rigsrevisionen pa baggrund af oplysninger fra Dansk Palliativ Database, 2019.

Det fremgar af figur 4, at der hvert ar i perioden 2016-2019 blev henvist ca. 10.000
patienter med kreeft. Der blev henvist 733 patienter med andre sygdomme end kraeft
i 2016, 815 2017,1.083 i 2018 0g 1.133i 2019. Der er dermed sket en stigning i antallet
af patienter med andre sygdomme end kraeft, der bliver henvist til specialiseret pallia-
tion. Det svarer dog til, at det i 2019 kun var ca. 10 % af d e henviste, der havde andre
sygdomme end kraeft. | 2016 var det ca. 7 %.

29. Rigsrevisionen kan konstatere, at det pa trods af en stigning fortsat er fa patien-
ter med andre sygdomme end kraeft, der henvises til specialiseret palliation. Der blev
henvist 640 patienter pr.1.000, der dede af kraeft i 2018. For patienter, der dgde af
andre sygdomme, var det 34 patienter pr. 1.000 dade, der blev henvist.
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Regionale forskelle i henvisninger

30. Vores beregninger, som er baseret pa Dansk Palliativ Database, viser, at der er
forskel mellem regionerne pa, hvor mange patienter der henvises til specialiseret pal-
liation. Relativt set henviser Region Nordjylland flest patienter. | 2018 blev 36 % flere
kreeftpatienter henvist til specialiseret palliation i Region Nordjylland (793 pr.1.000
dede) end i Region Syddanmark, hvor der relativt set blev henvist feerrest patienter
med kraeft (581 pr. 1.000 dade). 1 2018 blev 62 % flere patienter med andre sygdomme
end kraeft henvist i Region Nordjylland (47 pr. 1.000 dgde) end i Region Sjeelland, der
var den region, der henviste fzerrest patienter med andre sygdomme (29 pr.1.000 dgz-
de).

31. Rigsrevisionen kan konstatere, at der er stor forskel mellem regionerne pa, hvor
stor en andel af deres patienter der bliver henvist, hvilket indikerer, at praksis-ikke er
ensartet pa tveers af regionerne.

Arsager til, at patienter ikke henvises

32. Det fremgar af Sundhedsstyrelsens anbefalinger for den palliative-indsats, at pa-
tienters behov for palliation i den terminale fase antages-at veere det samme, uanset
om patienten lider af kraeft eller af anden sygdom. Sundheds- og ZAldreministeriet har
oplyst, at den specialiserede palliation ikke udgerden samlede palliative indsats i sund-
hedsvaesenet. Der er ogsa den basale palliative indsats, som varetages af hospitaler,
kommuner (fx hjemmesygeplejen, hjemmeplejen og plejecentre) og almen praksis.

33. Regionerne har oplyst, at de har fokus pa at.gge antallet og andelen af patienter
med andre sygdomme end kraeft, der henvises til specialiseret palliation. Dog findes
der ifalge regionerne ikke data, somviserbehovet for specialiseret palliation for pa-
tienter med andre sygdomme end kraeft. Malgruppen af patienter med andre sygdom-
me end kraeft er uhomogen, og sygdomsforlgbet kan veere vanskeligere at forudsige
sammenlignet med forlgbet for patienter med kreeft. Dermed kan sygdommenes for-
skellige natur i sig selv vaere rammesaettende for mulighederne for at planleegge en
specialiseret palliativ indsats.

Regionerne har videre oplyst, at der szerligt for patienter med andre sygdomme end
kreeft ofte er tale om patienter, som gennem en arracekke har veeret i forlab p& hospi-
talet, og hvor afdelingen har et seerligt kendskab til patienten og den sygdom, vedkom-
mende har. | en del af disse forlgb er vurderingen, at det giver bedre mening fagligt, at
patienten forbliver pa basalt niveau fremfor at blive henvist til det specialiserede ni-
veau.

34. Rigsrevisionener-enig i, at det er en mulighed, at patienter, der ikke bliver henvist
til specialiseret palliation, far deckket deres behov ved hjeelp af en basal palliativ ind-
sats. Det kan vaere medvirkende til at forklare forskelle i henvisningsmgnsteret for
kreeftpatienter og patienter med andre sygdomme samt forskelle pa tveers af regio-
nerne. Regionerne’har dog ikke taget initiativ til at sikre opfalgning pa og viden om, at
patientermed'behoyv for specialiseret palliation systematisk bliver henvist til dette
uanset bagvedliggende sygdom.

13
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Nar henvisninger bliver tilba-
gevist, er det oftest, fordi pa-
tienten ikke lever op til visita-
tionskriterierne. 110 % af tilfael-
dene er det, fordi der mangler
kapacitet til at tage patienten
ind.

Vores opggrelse indeholder
ikke de patienter, der bliver vi-
siteret, men som der, inden de
far et tilbud. Derudover er pa-
tienter, der selv fraveelger be-
handling, eller som far behand-
ling et andet sted, ikke talt med
som tilbageviste.

Det er Rigsrevisionens opfattelse, at regionerne som minimu;qbgr have viden om,
hvilket behov for palliation patienterne har, ved at arbejde mere systematisk med at
identificere patienters behov herfor og registrere anvendelsM7ber og be-
hovsvurderinger, sa det sikres, at det er de rette patientér; der henvises pa det rette
tidspunkt i sygdomsforlgbet. Samtidig ber regionerne i rélevant omffng kunne sand-
synliggare, at patienter med et antaget behov, der.ikke henvises, far daekket deres
behov for palliation pa basalt niveau. Der er i Danmark-ingen-viden om, hvorvidt pa-
tienter med andre sygdomme end kreeft i hgjere grad end Kreeftpatienter far daekket
deres behov for palliation i den basale indsatsy

Tilbagevisning af henvisninger

3b. Vi har pa baggrund af data fra Dansk Palliativ-Database opgjort andelen af henvis-
ninger til specialiseret palliation, der tilbagevises, 0g arsagerne hertil. Nar en henvis-
ning tilbagevises, far patienten ikke det specialiserede palliative tilbud, patienten er
henvist til. Patienter skal som udganﬁspunkt kun henvises, hvis de opfylder visitations-
kriterierne. ~

Vores opggrelse viser, at det i 2018 var12 % (1.824) af alle henvisninger af krzeftpatien-
ter, der blev tilbagevist. Det samme gjaldt 24 % (340) af alle henvisninger af patienter
med andre sygdomme end kraeft. De flesté henvisninger tilbagevises, fordi det vurde-
res, at patienten ikke lever op til visitationskriterierne og derfor ikke har behov for spe-
cialiseret palliation. Rigsrevisionen kan dermed konstatere, at det ikke altid er klart
for de henvisende laeger, hvilke kriterier der skal veere opfyldt. Det betyder, at patien-
ter, der har en berettiget forventni/ug om at blive modtaget, ikke far tiloudt specialise-
ret palliation,/Det betyder desuden, at de specialiserede enheder bruger resurser pa
at vurdere henvisninger-af patienter, der ikke umiddelbart lever op til kriterierne.

36. Vores gennemgan materiale fra de henvisende afdelinger viser, at nogle finder
det vanskeligt at vurdere malgruppen for specialiseret palliativ behandling. Det efter-
lader leegerne.med et skan i henvisningen. Afdelingerne har oplyst, at de nogle gange
henviser patienterefter pres fra patienten selv eller de paragrende, selv om den henvi-
sende’leege godt ved, patienten ikke lever op til kriterierne.

Foto: Hospice Vendsyssel

Patientstue pa Hospice Vendsyssel.
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37. Vores opgerelse af data fra Dansk Palliativ Database viser, at hospicer tilbageviser
flere henvisninger end de specialiserede enheder pa hospitalerne.

Hospicer i Region Syddanmark tilbageviser 10 % af alle henvisninger af patienter med
kreeft og dermed den mindste andel, mens hospicer i Region Sjeelland tilbageviser den
starste andel med 25 % af henvisningerne. Hospicer i Region Syddanmark tilbagevi-
ser 23 % og dermed den mindste andel af henvisninger af patienter med andre syg-
domme end kraeft, mens hospicer i Region Sjeelland tilbageviser den stgrste andel med
50 % af disse henvisninger.

Arsager til tilbagevisninger af henvisninger

38. Region Sjeelland har oplyst, at regionen modtager mange henvisninger, hvor en pa-
tient ophgrer med sin behandling i en anden region og henvises til specialiseret.pallia-

tion i Region Sjeelland. Mange af disse patienter tilbagevises til patientens egen leege,

fordi de ikke lever op til visitationskriterierne.

39. Hospicer i alle regioner tilbageviser flere henvisninger af patienter-med andre syg-
domme end krzeft. De specialiserede enheder pa hospitalerne.og hospicerne har op-
lyst, at patienter med andre sygdomme end kreeft ofte har forlgb, dér er anderledes
end kraeftpatienters. Det kan derfor veere vanskeligt for-bade henvisende og visite-
rende instans at vurdere, hvornar disse patienter har behov for fx en hospiceplads.

40. Rigsrevisionen kan konstatere, at en del patienter bliver tilbagevist fra specialise-
ret palliation, sa de ikke modtager det tilbud, de.var henvist til, og at andelen varierer
pa tveers af sygdomme og regioner. Det er Rigsrevisionens opfattelse, at regionerne
beor tilstraebe, at sa fa patienter som muligt henvises forgaeves til specialiseret pallia-
tion pa hospital eller pa hospice, da patienter, der henvises, og deres pargrende har
en berettiget forventning om at fa tilbuddet.

Det er Rigsrevisionens opfattelse,at der kan vaere sammenhaeng mellem, hvor mange
henvisninger et hospital eller et’hospice far, og hvor mange der tilbagevises. Det be-
tyder, at det relative antal af henvisninger kan veere en del af forklaringen pa forskelle
i tilbagevisninger, idet flere tilbagevises, dér hvor der sendes flere henvisninger. An-
tallet af henvisninger kan dog ikke forklate forskellen mellem, hvor mange kreeftpati-
enter og ikke-kraeftpatienter der tilbagevises.

41. Vores gennemgang af regionernes skriftlige redegerelser og dokumentation for de-
res opfolgning viser, at det.i regionerne kun er hospicerne, der falger, hvor mange pa-
tienter der tilbagevises i visitationen. Regionerne folger dermed ikke op pa, om afde-
lingerne sikrer,at-de rette patienter henvises, sa det sa vidt muligt undgas, at patien-
ter henvises forgaeves.
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Resultater

Undersggelsen viser, at regionerne ikke sikrer, at patienter systematisk far identifice-
ret deres behov for palliation. Der er desuden indikationer pa, at patienter ikke henvi-
ses til specialiseret palliation ved behov uanset sygdom

Undersggelsen viser, at regionerne ikke identificerer patienters behov for palliation sy-
stematisk og ved hjeelp af ens redskaber og behovsvurderingsskemaer. Undersegel-
sen viser desuden, at regionerne ikke dokumenterer brugen af redskaberne og behovs-
vurderingsskemaerne. Det er derfor ikke muligt at fglge op p&implementeringen af
Sundhedsstyrelsens anbefalinger og forlgbsprogram eller afdeekke, om det i overens-
stemmelse med de 2 vejledninger registreres, hvor tidligt i forlebet og hvor ofte afde-
linger, der behandler patienter med livstruénde sygdomme, foretager identificering af
palliative behov. Rigsrevisionens gennemgang af skriftlige redeggrelser fra hospita-
lerne viser, at brugen af redskaberne ikke er systematisk.

Undersggelsen indikerer, at regionerne ikkeii tilstreekkelig grad sikrer, at patienter ved
behov henvises til specialiseret palliation uanset sygdom. Der er sket en stigning, men
det er fortsat kun 10 % af de patienter; der henvises til specialiseret palliation, der har
andre sygdomme end kreeft, selv.om Sundhedsstyrelsen antager, at behovet for pallia-
tion i den terminale fase er det samme for patienter med kraeft som for patienter med
andre sygdomme. Der blevi 2018 henvist 640 patienter pr.1.000, der dgde af kraeft.
For patienter, der dede af andre sygdomme, var det 34 patienter pr.1.000 dade, der
blev henvist. Der er betydelige regionale forskelle pa, hvor stor en andel af patienter
der henvises til specialiseret palliation. Det indikerer, at praksis ikke er ensartet pa
tveers af regionerne.

Regionerne har fokus pa at gge henvisningen af antallet og andelen af patienter med
andre sygdomme end kraeft, men patienterne kan ogsa fa deekket deres behov for
palliation pa basalt niveau. Det er dog Rigsrevisionens opfattelse, at regionerne som
minimum bgr-have viden om, hvilket behov for palliation patienterne har, sa det sikres,
at det er de rette patienter, der henvises. Samtidig bgr regionerne kunne sandsynlig-
gore, at'patienter, der ikke henvises, far daekket deres behov for palliation pa basalt
niveau. Der eri Danmark ingen viden om, hvorvidt patienter med andre sygdomme
endkreaeft.i hgjere grad end kraeftpatienter far deekket deres behov for palliation i den
basale indsats.

Undersagelsen viser, at det ikke altid er klart for de henvisende leeger, hvilke kriterier
der skal veere opfyldt i visitationen til specialiseret palliation, sa det sa vidt muligt und-
gas, at'patienter henvises forgaeves. For kreeftpatienter er det 12 % af henvisningerne
til specialiseret palliation, der bliver tilbagevist. Det samme geelder for 24 % af de hen-
visninger, der sendes for patienter med andre sygdomme end kreeft. Hospicer tilba-
geviser flere end de specialiserede enheder pa hospitalerne. Ogsa i andelen af hen-
visninger, der tilbagevises af hospicer, er der regionale forskelle og forskelle mellem
sygdomme.

Undersggelsen viser, at det i regionerne kun er de enkelte hospicer, der fglger, hvor
mange patienter der henvises til specialiseret palliation, men tilbagevises, fordi de ik-
ke lever op til kriterierne. Regionerne har ikke taget initiativ til at sikre viden om og
folge op pa, at patienter med behov for specialiseret palliation systematisk bliver hen-
vist til dette, og at det sa vidt muligt undgas, at patienter henvises forgaeves.
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2.2. Modtagelse og ventetid

42. Da stgrstedelen af patienter, der henvises til specialiseret palliation, er uafvende-
ligt dgende, har det stor betydning, at de modtager et tilbud hurtigst muligt. Vi har der-
for undersegt, om regionerne sikrer, at patienter, der er henvist og opfylder visitations-
kriterierne, modtages til specialiseret palliation pa et hospital eller hospice inden for
regionernes egne mal. Regionerne har 2 mal for modtagelsen af patienter til speciali-
serede palliative enheder, jf. boks 1.

Boks 1
Mal for modtagelse til specialiseret palliation

Mal1: Andelen af henviste patienter, der ikke der eller nar at blive for darlige, inden de
modtages til specialiseret palliation, er mindst 80.%.

Mal 2: Andelen af modtagne patienter, der har deres forste behandlingskontakt senest
10 dage efter henvisning, er mindst 90 %.

Kilde: Dansk Palliativ Database.

Mal 1: Patienter, der modtages inden dgd eller forveerring af sygdom
43. Vores gennemgang af data fra Dansk Palliativ.Database viser, at malet om, at

80 % skal modtages, inden de der ellerbliver for darlige til at modtage tilouddet, pa
landsplan er opfyldt for kraeftpatienter iperioden 2016-2019. For patienter med an-
dre sygdomme end kraeft er malet ikke opfyldt. Opfyldelsen for kreeftpatienter har
ligget stabilt pa 81-82 % i hele perioden. | 2019 varden pa 81 %. For ikke-kraeftpatien-
ter er opfyldelsen steget. Den var i 2016 pa 69 %, mens den i 2019 er steget med 4
procentpoint til 73 %. Pa landsplan-er forskellen i opfyldelsen for kreeftpatienter og
ikke-kraeftpatienter samlet faldet fra 13 procentpoint i 2016 til 8 procentpoint i 2019.
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Regionale forskelle i modtagelse
44. Figur 5 viser, hvor stor en andel af patienterne der i 2019 blev modtaget til specia-
liseret palliation i de enkelte regioner.

Figur 5
Andel patienter, der modtages, inden de dgr-eller-bliver for darlige,
fordelt pa regioner i 2019
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Kilde: Rigsrevisionen pa baggrund af oplysninger fra Dansk Palliativ Database, 2019.

Det fremgar af figur 5, at Region Nordjylland og Region Sjeelland i 2019 naesten opfyld-
te malet for kreeftpatienter, der blev henvist og visiteret til specialiseret palliation, da
detibegge regioner var 79 % af kraeftpatienterne, der blev modtaget, inden de blev
for darlige eller dgde. Region Syddanmark modtog 80 % af kreeftpatienterne, mens
Region Hovedstaden modtog 82 % af kreeftpatienterne. Region Midtjylland modtog
med 83 % flest kreeftpatienter, inden de blev for darlige eller dgde.

Region Nordjylland, Region Midtjylland, Region Syddanmark og Region Sjzelland op-
fyldte ikké malet for patienter med andre sygdomme end kraeft, da henholdsvis 76 %,
71%, 61 % og 64 % af patienterne blev modtaget. Region Hovedstaden er med 84 %
den eneste region, som i 2019 opfyldte malet om at modtage patienter med andre syg-
domme end kreeft, inden de blev for darlige eller dade.

Det fremgar ogsa af figuren, at der seerligt for patienter med andre sygdomme end
kreeft blandt regionerne er forskel pa andelen af patienter, der bliver modtaget. | flere
regioner er der forskel pa, hvor stor en andel henholdsvis patienter med kreeft og pa-
tienter med andre sygdomme end kraeft, der modtages, inden de bliver for darlige el-
ler der. 12019 var der i Region Syddanmark 19 procentpoint flere kraeftpatienter end
patienter med andre sygdomme, der blev modtaget inden de blev for darlige eller dg-
de.
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45. Trods opfyldelsen af malet for kraeftpatienter 1a der i LKT-Palliation en ambition
om at halvere antallet af patienter, der ikke blev modtaget. Ambitionen blev sat, fordi
arbejdsgruppen fandt det svaert at forsvare, at der i s mange tilfzelde ikke blev ydet
specialiseret palliation, selv om patienten gnskede det, og der havde veeret en laege-
lig vurdering af behovet. Denne ambition blev ikke indfriet.

Rigsrevisionen kan konstatere, at andelen af kraeftpatienter, der nar at blive medta-
get til specialiseret palliation, har veeret stillestdende i undersggelsesperioden 2016-
2019.

486. Vi har beregnet, hvor mange henvisninger der ikke forer til, at patienten far et tilbud,
fordi henvisningen enten tilbagevises, eller patienten bliver for darligeller-dar, inden
patienten nar at modtage specialiseret palliation. Beregningen viser, at det i 2018 gjaldt
23 % af henvisningerne for kraeftpatienter og 40 % af henvisningerne for patienter med
andre sygdomme end kreeft.

Arsager til, at patienter ikke modtages

47. De specialiserede enheder pa hospitalerne og hospicerne har oplyst, at en del af
forklaringen pa, at s mange patienter ikke nar at blive modtaget, ef, at patienterne
henvises sent i forlgbet. Patienter, der ikke nar at blive modtaget, har i perioden 2016-
2019 en median levetid pa 7-10 dage.

De henvisende afdelinger og de specialiserede palliative enheder pa hospitaler og ho-
spicer har oplyst, at der i sundhedsveesenets tilgang til patienterne er en kultur, der
handler om at behandle sé leenge som muligt. Kulturen kan veere i konflikt med beho-
vet for at henvise til specialiseret palliation tidligt, da henvisning ofte forst vurderes
relevant, nar behandlingen af sygdommen-aendrer karakter fra den helbredende til
den livsforleengende og symptomlindrende fase.

Leeger, der ikke til daglig arbejdermed at identificere palliative behov, er ikke i alle til-
faelde kleedt pa til at afholde samtaler om palliation tidligt i patientforlgbet, hvor patien-
ten ikke selv er mentalt indstillet pa at tale om palliation. Regionerne har oplyst, at den-
ne udfordring lgses ved, at de specialiserede palliative enheder pa hospitalerne og ho-
spicerne lgbende oplzerer gvrige afdelinger, der behandler patienter med palliative be-
hov, i, hvornar og hvordadn/palliative behov bedst indtaenkes i et patientforlgb.

Mal 2: Ventetid for de patienter, der modtages

48. Vores gennemgang af'data fra Dansk Palliativ Database viser, at mélet om, at 90 %

af de henviste og/visiterede patienter skal modtages inden for 10 dage, ikke har veeret
opfyldt i perioden2016-2019 - hverken for kreeftpatienter eller for patienter med an-

dre sygdomme. Opfyldelsen har for kraeftpatienter ligget stabilt pa 73-75 %, og i 2019
var andelen 73'%. For patienter med andre sygdomme end kreeft var andelen 73-75 %

i perioden 2016-2018, mens den i 2019 faldt til 68 %.

De henvisende afdelinger
De henvisende afdelinger er
de afdelinger, der behandler
patienter med kreeft og andre
livstruende sygdomme (hjer-
te-, lunge- og nyreafdelinger).
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Regionale forskelle i ventetid ud over 10 dage
49. Figur 6 viser, hvor stor en andel af patienterne der i 2019 moedtog specialiseret pal-
liation inden for 10 dage i de enkelte regioner.

Figur 6
Andel patienter, der modtages inden for 10 dage, fordelt pa regioner i
2019
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Kilde: Rigsrevisionen pa baggrund af oplysninger fra Dansk Palliativ Database, 2019.

Det fremgar af figur 6, at Region Hovedstaden havde den laveste malopfyldelse i 2019,
da 59 % af patienterne med kraeft, der er henvist og visiteret til specialiseret palliation,
blev modtaget inden for 10 dage. For patienter med andre sygdomme end kreeft var an-
delen 66 %. Region Sjeelland ligger pa henholdsvis 62 % og 64 % for kreeftpatienter og
patienter-med andre sygdomme end kraeft. | Region Syddanmark kommer henholds-
vis 79 % og 65-%'til inden for 10 dage, mens 77 % af krzeftpatienterne og 76 % patien-
terne med andre sygdomme blev modtaget inden for 10 dage i Region Nordjylland. Re-
gion Midtjylland har den hgjeste méalopfyldelse og opfylder som eneste region malet
for kreeftpatienter i 2019, mens 85 % af patienterne med andre sygdomme end kreeft
starter specialiseret palliation inden for 10 dage.

Det fremgar ogsa af figuren, at der er betydelige forskelle blandt regionerne pa ande-
len af patienter, der blev modtaget inden for 10 dage. Der er med undtagelse af Region
Syddanmark ikke stor variation i malopfyldelsen for kraeftpatienter og ikke-kraeftpa-
tienter'i de enkelte regioner.

50. Rigsrevisionen kan konstatere, at andelen af patienter, der modtages inden for 10
dage, har veeret stabil for kraeftpatienter, mens den er faldet for patienter med andre
sygdomme end kreeft i lgbet af undersegelsesperioden. Malet p& 90 % har pa lands-
plan veeret langt fra opfyldelse for bade kraeftpatienter og ikke-kraeftpatienter i hele
perioden og med store forskelle mellem regionerne.
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Arsager til ventetid ud over 10 dage

51. Vores gennemgang af materiale fra regionerne og interviews med de specialisere-
de enheder pa hospitalerne og hospicerne viser, at det ikke er tidspunktet for patien-
tens henvisning, men patientens behov for specialiseret palliation, der afger, hvem
der far den naeste ledige tid. Alle enheder og hospicer arbejder med lister, hvor de Ig-
bende prioriterer de henviste patienter ud fra behov for palliation og kortest forven-
tede levetid.

52. Region Hovedstaden har oplyst, at de lange ventetider i de specialiseredeenhe-
der pa hospitalerne bl.a. skyldes resursemangel. Resursemanglen opstar.bl.a., fordj
enhederne sgger at efterleve Sundhedsstyrelsens anbefalinger om at deltage i tveer-
faglige konferencer og dermed opprioritere den indsats, der foregar pa-basalt pallia-
tivt niveau, og anbefalinger om tidligt at identificere palliative behov i alle patientgrup-
per, hvilket medferer flere og tidligere henvisninger.

Vores gennemgang af data fra Dansk Palliativ Database viser, at i Region Hovedsta-
den og Region Sjeelland - der er de 2 regioner, hvor flest patienter venter laengere end
10 dage, for de modtages - bliver modtagne patienter henvist relativt tidligere i for-
hold til patienter i flere andre regioner. Den mediane levetid for modtagne kraeftpati-
enter i de 2 regioner var i 2019 henholdsvis 60 dage og 55 dage:1 Region Nordjylland
var den mediane levetid ogsa 55 dage, trods en hgjere opfyldelse af andelen, der blev
modtaget inden for 10 dage, end Region Hovedstaden og Region Sjeelland. | Region
Syddanmark og Region Midtjylland var den mediane levetid henholdsvis 45 dage og
41 dage. Region Midtjylland er dermed den region; hvor patienterne har den korteste
mediane levetid efter henvisning, menogsa den region, der modtager den sterste an-
del af patienterne inden for 10 dage.

Det er Rigsrevisionens opfattelse, at det er sandsynligt, at en del af forklaringen pa en
lav andel af patienter, der modtages inden for 10 dage, kan veere, at patienter henvises
tidligere i deres sygdomsforlgb. Det skyldes, at tidlige henvisninger vil medfere flere
kontakter pr. patient, og at de specialiserede enheder derved vil anvende flere resur-
ser pr. patient.

Opfalgning pa modtagelse og ventetid

53. Vores gennemgang viser, at alle regioner falger, om patienter modtages til specia-
liseret palliation og har ventetid ud over 10 dage. Regionerne har oplyst, at malene for
modtagelse og ventetid er udviklingsmal, der er sat med henblik pa kvalitetsudvikling.
Regionerne har alle systematiske processer for opfglgningen pa udviklingen i resulta-
terne fra Dansk Palliativ Database. Opfolgningen sker pa baggrund af data om mal-
opfyldelsen paregions- og hospitalsniveau. Resultaterne gennemgas med henblik pa
at afdaekke, om der er omrader med manglende malopfyldelse, negative udviklingsten-
denser eller ugnsket variation, og om der afrapporteres til regionernes ledelse. Hver
region har etableret faglige og’ledelsesmaessige fora, hvor udvalgte resultater bliver
droftet, 0g hvor det fx besluttes, om der skal afholdes regional audit pa en arsrapport
eller igangsasttes forbedrende initiativer.

b4. Rigsrevisionen kan konstatere, at der bade regionalt og seerligt lokalt geres en ind-
sats for at folge modtagelse og ventetid. Det er dog samtidig Rigsrevisionens opfat-
telse,at derikke er tilstreekkelige tegn pa forbedringer pa baggrund af opfelgningen,
idet malopfyldelsen i store traek ligger pd samme niveau som i de foregéende ar.
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55. Sundheds- og Aldreministeriet har oplyst, at implementeringen af Anbefalinger
for den palliative indsats og Forlebsprogrammet for rehabilitering eg palliation skal
felges i Task Force for Patientforlgb pa Krzeft- og Hjerteomradet.

Det er Rigsrevisionens opfattelse, at udfordringerne med adgangen til specialiseret
palliation fx kan adresseres i regi af Task Force for Patientforlab for Kreeft- og Hjerte-
omradet.

Resultater

Undersggelsen viser, at regionerne ikke i tilstreekkelig grad sikrer, at patienter, der er
henvist og opfylder visitationskriterierne, modtages til specialiseret palliation pa et ho-
spital eller hospice inden for regionernes egne mal.

Undersggelsen viser, at malet om, at 80 % skalmodtages, inden de dgr eller bliver for
darlige til at modtage tilbuddet, pa landsplan er opfyldt for kraeftpatienter i perioden
2016-2019. For patienter med andre sygdomme endkraeft er malet ikke opfyldt. Op-
fyldelsen for kraeftpatienter harligget stabilt pa 81-82 % i hele perioden. 12019 var mal-
opfyldelsen pa 81 %. For ikke-kraeftpatienter er opfyldelsen steget. Den var i 2016 pa
69 %, mens den i 2019 er'steget med.4 procentpoint til 73 %. Der er forskel mellem re-
gionerne, seerligt er der i nogle regioner forskel mellem patienter med kreeft og patien-
ter med andre sygdomme end krasft.

Undersggelsen viser, at det i 2018 for 23 % af henvisningerne af kreeftpatienter og 40 %
af henvisningerne af patienter med andre sygdomme end kreeft fgrer til, at patienten
ikke far et tilbud om specialiseret palliation, fordi henvisningen enten tilbagevises, el-
ler patienten bliver-fordarlig eller dgr, inden patienten modtager specialiseret pallia-
tion.

Undersggelsen viser, at malet om, at 90 % er modtaget inden for 10 dage fra henvis-
ning, pa’landsplan-ikke er opfyldt i perioden 2016-2019. Undersggelsen viser, at ande-
len, dermodtages inden for 10 dage i specialiseret palliation, for kreeftpatienter har lig-
get stabilt pa 73-75 %, og i 2019 var andelen 73 %. For patienter med andre sygdom-
meend kraeft var andelen 73-75 % i 2016-2018, mens den i 2019 faldt til 68 %.

Der er desuden betydelig forskel mellem regionerne. Region Hovedstaden har den la-
veste malopfyldelse, idet 59 % af regionernes kraeftpatienter og 56 % af patienterne
med anden sygdom har fgrste modtagelse inden for 10 dage. Region Midtjylland op-
fylder med 90 % som eneste region malet for kreeftpatienter. Med undtagelse af Re-
gion Syddanmark er der ikke store forskelle i ventetiden for kreeftpatienter og patien-
termed andre sygdomme.

Det er/Rigsrevisionens vurdering, at modtagelsen og ventetiden til specialiseret pallia-
tion'’kan blive pavirket negativt af, at regionerne i andre sammenhaenge efterlever an-
befalingerne ved at henvise flere patienter og tidligere i forlgbet.
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Undersggelsen viser, at regionerne fglger modtagelse og ventetid til specialiseret pal-

liation via data fra Dansk Palliativ Database. Regionerne har alle systematiske proces-
ser for opfalgning pa udviklingen i databasens resultater. Det er dog samtidig Rigsre-
visionens opfattelse, at der ikke er tilstraekkelige tegn pa forbedringer pa baggrund af
opfalgningen, idet malopfyldelsen i store treek ligger pd samme niveau som i de fore-~

gaende ar.

Sundheds- og ZAldreministeriet har oplyst, at implementeringen af Anbefalinger for
den palliative indsats og Forlabsprogrammet for rehabilitering og palliation skalfglges
i Task Force for Patientforlgb pa Kreeft- og Hjerteomradet. Det er Rigsrevisionens vur-

dering, at adgangen til specialiseret palliation kan adresseres som et led'i denne op-
folgning.

Rigsrevisionen, den 13. august 2020

Lone Strom

/Claus Vejlg Thomsen
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Metodisk tilgang

Bilag 1. Metodisk tilgang

Formalet med undersggelsen er at vurdere, om regionerne sikrer, at patienter ved be-
hov har adgang til specialiseret palliation.

| undersggelsen indgar Sundheds- og Aldreministeriet, herunder Sundhedsstyrelsen,
og de b regioner. Undersggelsen omhandler perioden 2016-2019.

Undersggelsen bygger pa en gennemgang af dokumenter;, mader og udtraek fra Dansk
Palliativ Database under RKKP.

Kvalitetssikring

Denne undersggelse er kvalitetssikret via vores interne procedurer for kvalitetssikring,
som omfatter hgring hos de reviderede samt ledelsesbehandling og sparring pa for-

skellige tidspunkter i undersegelsegforlabet med chefer og medarbejdere i Rigsrevi-
sionen med relevante kompetencer.

Vasentlige dokumenter
Vihar gennemgaet en raekke dokumenter, herunder:

e sundhedsloven

e bekendtggrelse om driftsoverenskomster mellem regionsrad og selvejende hos-
picer

e bekendtggrelse om godkendelse af landsdsekkende og regionale kliniske kvalitets-
databaser

e anden lovgivaing.om palliation

e Sundhedsstyrelsens Anbefalinger for den palliative indsats fra 2011 og 2017, her-
under kommissorium

e Sundhedsstyrelsens Forlebsprogram for rehabilitering og palliation i forbindelse
med kraeft fra 2018, herunder baggrund for forlgbsprogrammet

e kraeftplan 1-4, herunder politiske og administrative aftaler i forbindelse med kraeft-
planerne, fx udmgntningsaftaler

e Sundhedsstyrelsens faglige vurderinger af ansggninger til hospicepuljer

o/ referater af mader fra Task Force for Patientforlgb pa Kreeft- og Hjerteomradet for
perioden 2015-2019.

e. korrespondance mellem henholdsvis Sundheds- og ZAldreministeriet, de faglige
selskaber og regionerne i perioden 2015-2019

e regionernes sundhedsaftaler

e projektbeskrivelse fra leerings- og kvalitetsteam pa det specialiserede palliative
omrade

o slutrapport fra leerings- og kvalitetsteam pa det specialiserede palliative omrade

o,/ arsrapporter fra Dansk Palliativ Database

o/ arsrapporter fra hospicerne

e redeggrelser fraregionerne

e regionernes redskaber til identificering af behov for palliation.
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Vihar samlet indhentet materiale i form af lokale retningslinjer for identificering af pal-
liative behov, henvisnings- og visitationsprocedurer fra 10 hospitaler (herunder 40 af-
delinger og 10 specialiserede enheder pa hospitalerne) og 10 hospicer. Datamateria-
let deekker hele den specialiserede palliative indsats.

Formalet med gennemgangen af dokumenterne har veeret at belyse:

e lovgivningen, vejledninger og arbejdet med udviklingen af den palliative indsats

e regionernes forvaltningsramme og forretningsgange, og hvordan den palliative ind4
sats i praksis udfgres pa sygehusafdelingerne og pa hospicerne

e regionernes og Sundheds- og Aldreministeriets overordnede planleegning af ind-
satser i den specialiserede palliation.

Mgder
Vihar holdt mgder med:

e Sundheds- og ZAldreministeriet

e Sundhedsstyrelsen

e De bregioner, herunder med 4 afdelinger, der identificerer behov og henviser pa-
tienter med livstruende sygdomme til specialiseret palliation’(kreeft-, hjerte-, lun-
ge- og nyreafdelinger) og1specialiseret palliativenhed/afdeling fra 1 hospital i hver
region samt 1 hospice fra hver region. De 4 afdelinger er udvalgt pa baggrund af,
at de er blandt de afdelinger, som henviser flest patienter til specialiseret palliation.
Tabel A viser, hvilke hospitaler og hospicer vi har holdtmgder med.

Tabel A
Hospitaler og hospicer, vi har holdt mgder med

Hospitaler

Region Hovedstaden Herlev Hospital

Region Sjeelland Sjeellands Universitetshospital
Region Syddanmark Sydvestjysk Sygehus
Region Midtjylland Regionshospitalet Holstebro
Region Nordjylland Aalborg Universitetshospital
Hospicer

Region Hovedstaden Hospice Sgndergaard
Region Sjeelland Svanevig Hospice

Region Syddanmark Hospice Sydvestjylland
Region Midtjylland Anker Fjord Hospice

Region Nordjylland Hospice Vangen

Mgderne med Sundheds- og Aldreministeriet og Sundhedsstyrelsen er holdt for at
faindsigt i lovgivhingen, vejledninger og arbejdet med udviklingen af den palliative ind-
sats. Mgderne med regionerne, hospitalerne og hospicerne er holdt for at fa en forsta-
else af regionérnes forvaltningsramme og forretningsgange, og hvordan den palliati-
ve indsats i praksis fungerer pa sygehusafdelingerne og pa hospicerne.
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LPR3

Det nye landspatientregister
(LPR3) blev feerdig i foraret
2019. Landspatientregistret
indeholder data om dansker-
nes kontakter med sundheds-
veesenet (primaert sygehuse-
ne).

Vihar derudover holdt mgder med repraesentanter fra Dansk Palliativ Database un-
der RKKP, Dansk Selskab for Palliativ Medicin, Videncenter for.Rehabilitering og Pal-
liation under Region Syddanmark, leerings- og kvalitetsteam-pa det'specialiserede
palliative omrade og Kreeftens Bekeempelse. Disse mader er holdt for at opna en stor-
re forstaelse af og indblik i data pa omradet.

Data for identificering af behov for palliation

Vi har anmodet regionerne om tal for, hvor mange-patienter der far identificeret deres
behov for palliation og dokumentationen for identificeringen. Regionerne har ikke kun-
net treekke disse tal, og denne del af undersggelsen er derfor baseret pa regionernes
fremsendte materiale og pa underbyggende udsagn fra vores mader med hospitaler-
ne.

Udtrzek fra Dansk Palliativ Database vedrgrende henvisning og modta-
gelse

Den del af undersggelsen, der omhandler henvisning og modtagelse til specialiseret
palliation, er baseret pa et udtraek fra Dansk PalliativDatabase. Udtraskket er afgraen-
set til perioden 2016-2019 og ef opdelt.i 2 patientgrupper: kreeftpatienter og patien-
ter med anden sygdom end kreeft. Udtraskkét er desuden opgjort pa landsplan og re-
gionsvis fordelt pa de specialiserede enheder og hospicer.

Data indtastes af de specialiserede enheder og hospicer. |1 2018 var deekningsgraden
for de specialiserede-enheder100 %, hvilket betyder, at alle specialiserede enheder
og hospicer i Danmark indrapporterede til databasen. Dackningsgraden pa patient-
niveau var ligeledes 100 %; hvilket betyder, at alle patienter, der er henvist til speciali-
seret palliation og.dermed opfylder databasens inklusionskriterier, er indberettet til
databasen. Derudovervar kompletheden af oplysninger om de enkelte patienter 99 %.
Samlet vurderes datagrundlaget derfor at veere af hgj kvalitet.

Regionerneovergik i 2019 til LPR3, og det har af den arsag ikke vaeret muligt at vali-
dere indberetningerne til databasen ved samkegrsel med LPR. Dette er ellers normal
praksisi forhold til at kontrollere for manglende indberetninger til databasen. Efter
dialog med RKKP har vi dog vurderet, at risikoen for manglende daekning og/eller kom-
plethed for tallene for 2019 er yderst begraenset og derfor ikke af betydning for under-
sogelsens.resultater.

Voresudtraek fra databasen indeholder tal, der beskriver regionernes indsats i forhold
tithenvisning og modtagelse til specialiseret palliation. Det drejer sig om:

¢-_antal henviste (patienter) og antal henvisninger (patientforlab)

e .andel tilbageviste henvisninger og arsagerne hertil

¢ , antal og andel patienter der modtages, inden de bliver for darlige eller der
e _patienternes ventetid fra henvisning til modtagelse

¢ patienters levetid efter henvisning

e baggrundskarakteristika for patienterne.



Det er pa baggrund af udtraeekkene ikke muligt at vurdere de enkelte specialiserede
enheders indsats. Det skyldes, at lav méalopfyldelse af de fastlagte mal om andelen af
patienter, der ikke dgr eller bliver for darlige, inden de modtager behandling, og at ven-
tetiden ikke ngdvendigvis skyldes, at enheden performer déarligt. Arsagen kan véere,
at den specialiserede enhed er efterspurgt og derfor far flere henvisninger end de ov-
rige enheder i en region. Ventetiden vil derfor veere leengere til en sddan enhed. Det
kan dog ogsa skyldes lange administrative processer, og pa den made kan-lav-malop-
fyldelse bade skyldes, at enheden performer bedre eller darligere end gennemsnittet,
og det er derfor ikke muligt at udtale sig om de enkelte enheders indsats. Eventuelle
forskelle udlignes, nar enhederne vurderes samlet pa regionsplan, og undersggelsens
resultater er derfor preesenteret regionsvist.

Data fra Dansk Palliativ Database er organiseret efter dgdsar, dvs. at tallene for 2018
ombhandler patienter, der dgde dette ar, selv om den specialiserede indsats kan vaere
udfert i tidligere ar. Dette adskiller sig fra registreringspraksis i de specialiserede en-
heder, hvor de registrerer antal patienter, indlaeggelser og kontakter pr.-ar. Vi vurde-
rer, at forskellen ikke har betydning for undersggelsens resultater, da det for'det for-
ste er et begraenset antal patienter, der ikke der i det ar, hvor-de bliver henvist til spe-
cialiseret palliation, og for det andet da undersggelsen straekker sig-Over en 4-arig pe-
riode, hvorfor de patienter, der blev henvist og modtaget.i 2016, men forst dede i 2017,
vil indgé i tallene for 2017 og dermed veere en del af undersggelsens resultater desu-
agtet.

| beretningen skelner vi mellem vores gennemgang af data fra Dansk Palliativ Data-
base og vores egne beregninger. Nar vi-anvender udtrykket gennemgang af data, be-
nytter vi de tal, der fremgar af databasens arsrapport. Det er fx tilfeeldet i opggrelsen
af andelen af patienter, der modtages, inden de bliver for darlige eller der, og opgerel-
sen af andelen, der modtages inden for 10 dage:Derudover har vi foretaget vores eg-
ne beregninger ud fra tal, der findes i Dansk Palliativ Database (eventuelt sammenholdt
med gvrige datakilder) i andre databaser ogi arsrapporter. Vi har foretaget felgende
beregninger:

Antallet af danskere, der der afen livstruende sygdom
Antallet af danskere, der dgr af en livstruende sygdom, er opgjort ud fra Arsrapport
fra Dedsarsregistret 2018, hvor falgende dgdsarsager er medregnet i opgerelsen:

e kreeft (16.005)

e sygdomme i andedraetsorganer (6.932)

e andre kredslgbssygdomme;(4.503)

o hjertesygdomme (8.087)

o psykiske lidelser og adfzerdsmaessige forstyrrelser (3.874).

Ovenstaende summerer til i ajt 39.401 dgdsfald i 2018. Opggarelsen afspejler den op-
gorelse/som fremgar af Sundhedsstyrelsens anbefalinger for den palliative indsats.

Metodisk tilgang
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Antallet af henviste patienter til specialiseret palliation
Antallet af henviste patienter til specialiseret palliation er opgjort ud.fra data fra Dansk
Palliativ Database for 2019, hvor henvisninger opgeres i felgende patientkategorier:

e antallet af henviste kraeftpatienter (10.160)
e antallet af henviste patienter med andre livstruende sygdomme end kraeft (1.133).

Ovenstaende summerer til i alt 11.293 henvisninger til specialiseret palliation.

Antallet af henviste patienter pr. 1.000 patienter, der dgde af kraft, er opgjort ud
fra data fra Dansk Palliativ Database

Vi har sammenholdt det samlede antal henvisninger.for hele landet og for hver region
i 2018 med det samlede antal dgde af kpeeft og af andre sygdomme end kraeft. Antal-
let af dede med kreeft og af dede med.andre sygdomme er valgt som forholdstal, da
det i hagjere grad afspejler de palliative behov i regionerne end regionens indbyggertal.
For patienter med andre sygdomme‘end kreeft'er der ligesom i Dansk Palliativ Data-
base frasorteret diagnosekoderne A2-A3 (kreeft) og'A15-A24 (fx komplikationer ved
fedsel eller selvmord). Det samlede antal af patienter, der dgr af kreeft og andre syg-
domme, omfatter flere sygdomme og er dérmed hgjere end antallet, der der af livs-
truende sygdomme, jfi pkt. 2.

e samlet antal henviste patienter med kreeft: 10.091
e samlet antal dede med kreeft, jf. Dansk Palliativ Database: 15.778.

Det samlede/antal-henviste kraeftpatienter pr. 1.000 personer, der dade af kreeft, ud-
gor dermed 640.

Antallet af tilbageviste-henvisninger til specialiseret palliation

Antallet af tilbageviste henvisninger er opgjort ud fra data fra Dansk Palliativ Databa-
se. Vi har. sammenholdt arsager til, at palliation ikke igangsaettes for henviste kraeft-
patienter og ikke-kraeftpatienter i 2018, med det samlede antal henvisninger (patient-
forlgh). Vi har benyttet 2018-tal, fordi 2019-tallene ikke var tilgeengelige, da beretnin-
gen blev'sendtihgring i marts 2020. Vi har i opggrelsen af det samlede antal tilbage-
viste henvisninger ikke medregnet de henvisninger, hvor arsagen er, at patienten der
eller bliver for darlig til at modtage et tiloud. Derudover har vi ikke medregnet de pa-
tienter, der ikke gnsker behandling, og de patienter, der far behandling andetsteds.
Disse patienter bliver dermed ikke kategoriseret som tilbageviste patienter. Fglgen-
de.er et eksempel for kraeftpatienter pa landsplan, hvis henvisning til specialiseret pal-
liationtilbagevises i visitationen:

o .antallet af tilbageviste kreeftpatienter: 1.824
¢ , det samlede antal henviste kreeftpatienter til specialiseret palliation: 15.684.

Den'samlede andel tilbageviste kreeftpatienter er dermed 11,6 %.



Andelen af henvisninger, hvor patienten henvises til specialiseret palliation uden
at fa et tilbud, fordi patienten tilbagevises i visitationen, bliver for darlig til at mod-
tage et tilbud eller der

Det samlede antal henvisninger, hvor patienten ikke far et tilbud, er opgjort ud frada-
ta fra Dansk Palliativ Database. Vi har benyttet 2018-tal, fordi 2019-tallene ikke var
tilgaengelige, da beretningen blev sendt i hgring i marts 2020. Vi har summeret antal-
let af henvisninger, hvor patienten trods henvisning ikke far et tilbud, som falge-af at
patienten tilbagevises i visitationen, bliver for darlig til at modtage behandling eller dar
for bade kreeftpatienter og for patienter med anden livstruende sygdom end kraeft i
2018. Dette er sammenholdt med det samlede antal henvisninger. Fglgende eksem-
pel viser beregningen bag tallet for kreeftpatienter:

e henvisninger, som tilbagevises i visitationen, hvor patienten bliver for darlig til at
modtage behandling eller dgr: 3.627
e samlet antal henvisninger: 15.684.

Andelen af henvisninger, der henvises til specialiseret palliation, menikke farét tilbud,
er dermed 23 % for kreeftpatienter.

Region Nordjylland indgar ikke i sammenholdningen af regionerng’i forhold til, hvor
mange patienter der tilbagevises fra hospice. Hospiceri Region Nordjylland tilbagevi-
ser ingen patienter, da visitationsproceduren historisk har veeret sadan, at det er den
specialiserede enhed pa hospitalet, der har handteret henvisningerne og tilbagevisnin-
gerne.

Andelen af patienter, der modtages,inden de bliver for darlige eller der
Opgerelsen af andelen af patienter, der medtages, inden de bliver for darlige eller
der, afspejler den opgerelsesmetode, der benyttesii Dansk Palliativ Database. Ande-
len er opgjort pa forlgbsniveau. P forlabsniveau kan patienten have flere samtidige
henvisninger, hvor patienten tilbagevises, og sa teeller alle patientens forlgb i opgerel-
sen. Dette vil i nogle tilfeelde vasre det mest korrekte (hvis patienten har flere forlgb),
mens det i andre tilfaelde kan betyde, at antallet af ikke-modtagne patienter bliver for
hgijt.

Andelen der modtages, Kan korrigeres for dobbelthenvisninger, sa en patient hgjst kan
have én henvisning, derikke ender med modtagelse til palliativ indsats. Hvis man be-
nytter denne fremgangsmade; stiger opfyldelsen for modtagelse pa landsplan til hen-
holdsvis 89 % for kraeftpatienter og 80 % for patienter med andre sygdomme end
kreeft i 2019. Der €r de samme regionale forskelle og forskelle mellem patienter med
kreeft og patienter med andre sygdomme, uanset hvilken made opggrelsen laves pa.

Standarderne for offentlig revision

Revisionen er-udfertioverensstemmelse med standarderne for offentlig revision. Stan-
darderne fastleegger, hvad brugerne og offentligheden kan forvente af revisionen, for
at der er tale om en god faglig ydelse. Standarderne er baseret pa de grundlesggende
revisionsprincippey i rigsrevisionernes internationale standarder (ISSAI 100-999).
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Dobbelthenvisninger
Dobbelthenvisninger er, at en
person kan veere henvist mere
end én gang. Det kan veere
samtidigt eller pa forskellige
tidspunkter i forlgbet.

Ifalge RKKP er den rette pro-
cent for modtagelse et sted
imellem tallet fra arsrapporten
og det tal, der er renset for fle-
re samtidige henvisninger, dvs.
81-89 % for kreeftpatienter og
75-81 % for patienter med an-
dre sygdomme end kraeft.
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Basal palliativ indsats

Dansk Palliativ Database

EORTC QLQ-C15-PAL

LPR3

Lzerings- og kvalitetsenhed/
afdeling for specialiseret
palliation

Palliation

Regionernes kliniske kvalitets-
udviklingsprogram

Specialiseret palliativ indsats

Sundhedsaftale

Den basale palliative indsats er malrettet mennesker med afgreensede palliative behov inden for fa
problemomrader. Basal palliativ indsats ydes af fagpersoner i de dele af sundhedsvaesenet, som
ikke har palliation som deres hovedopgave, modsat den specialiserede indsats. Basal palliativ ind-
sats ydes pa de fleste kliniske sygehusafdelinger, i kommunerne (fx i hjemmesygeplejen, i hiemme-
plejen og i plejeboliger) samt i almen praksis og den gvrige praksissektor (fx hos psykologer og fy-
sioterapeuter).

Er en kvalitetsdatabase, der omhandler den specialisérede palliation. Databasen indeholder infor-
mationer om den aktivitet, der udferes af de palliative enheder pa sygehusene og pa hospicerne.
Regionerne er ansvarlige for at indberette data til databasen.

Er et skema, som anvendes til at vurdere patienters behov for-palliation. Skemaet har 15 spergs-
mal og daekker de 9 hyppigst forekommende fysiske og emotionelle problemomrader. Skemaet er
suppleret med 3 dbne spargsmal, der giver/patienten mulighed for/at tilfgje andre problemer

Nyt landspatientregister, som blev feerdigt i foraret 2019. Registret indeholder data om dansker-
nes kontakter med sundhedsveesenet.

Skal via videndeling og leering pa tveers af regioner'og sygehuse fremme kvalitetsforbedringer pa
udvalgte omrader, der har utilfredsstillende kvalitet eller geografiske forskelle. Leerings- og kvali-
tetsenheder/afdelinger bestar/af tveerregionale netveerk af relevante afdelinger og en ekspertgrup-
pe med bl.a. ferende klinikere.

Det sundhedsfaglige ord forlindring.

Er en tvaerregional netvaerksorganisation bygget op omkring godkendte kliniske kvalitetsdataba-
ser, de tilhgrende klinisk forankrede’styregrupper og et videncenter. De kliniske kvalitetsdatabaser
indeholder oplysninger om patienters udredning, sygdomme og behandlingsforlgb og har til formal
at belyse sundhedsveesenetsindsats og resultater for en afgreenset gruppe af patienter.

Indsats, der er malrettet patienter med komplekse palliative behov af en hgj svaerhedsgrad. Indsat-
sen kan forega 3-steder:

e pa en palliativ afdeling, som er en sengeafdeling, hvor patienter med palliative behov kan indlzeg-
ges

e iet palliativt team, hvor et tveerfagligt specialistteam i en ambulant eller udgaende funktion lin-
drer uhelbredeligt syge

o/ pd et hospice, hvor patienten kan indleegges i den sidste levetid.

Beskriver rammen for samarbejdet mellem kommuner, regioner og almen praksis. De bliver indga-
et'mellem regionsradet og kommunalbestyrelserne i de kommuner, som ligger i regionen. Hver re-
gion harsin egen sundhedsaftale.
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