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Monitorering af kvalitet i kraeftpatienters forlgh

Projektleder Sgren Worsge Laursen & kvalitetschef Janne Lehmann Knudsen

Kreeft er den hyppigste arsag til ded i Danmark STATUSARTIKEL
(15.626 dedsfald i 2006). Hvert ar far ca. 35.000

mennesker en kraftsygdom, hvilket svarer til, at hver

Igbet for kreeftpatienter straekker sig fra forste mgde

med sundhedsveasenet og omfatter kontakter med Kraeftens Bekzempelse,

praktiserende leege(r), hospitaler og den kommu- Kvalitetsenheden

tredje dansker i lgbet af livet fér stillet en kreeftdiag-
nose [1]. Incidensen er stigende bl.a. som fglge af
stigningen i befolkningens alder. Praevalensen er li-
geledes stigende, idet flere overlever en kraeftsygdom
[2]. De menneskelige og samfundsgkonomiske om-
kostninger, der er forbundet med behandling, pleje,
rehabilitering og palliation, er betydelige. Samlet set
understreger dette behovet for og relevansen af en 1g-
bende overvigning af kvaliteten af sundhedsvese-
nets indsats for kraeftpatienter. Det motiveres yderli-
gere af, at vi ikke ved, hvorfor dgdeligheden inden for
flere kreeftsygdomme er hgjere i Danmark end i an-
dre sammenlignelige lande [3]. I denne artikel ggr

vi status over den nationale kvalitetsmonitorering af
kreeftforlgb langs tre kvalitetsdimensioner: sundheds-
faglig, organisatorisk og patientoplevet kvalitet. Af-
slutningsvis diskuteres det, om forudsatningerne er
til stede for at kunne belyse malsatningen fra Kraeft-
plan II: at kvaliteten i kraeftbehandlingen i Danmark
skal veere pd hgjeste internationale niveau [3].

MONITORERING, KRAFTFORL@B

OG KVALITETSUDVIKLING

Ved monitorering af kvaliteten af kreeftforlgb forstés
en systematisk, vedvarende dokumentation og ma-
ling ved hjeelp af indikatorer, der kan belyse kvalite-
ten af sundhedsvasenets indsats og resultater. For-

nale sundhedsindsats, til patienten ikke lengere har

behovet i relation til sygdommen eller dgr af denne.
Denne begrebsforstaelse er i overensstemmelse med
den nationalt accepterede begrebsterminologi [4].
Patientforlgbet illustreres i Figur 1.

Monitorering indebeerer registrering af data
over tid og er fundamentet for kvalitetssikring af
patientforlgb og for at kunne fglge udviklingen.
Monitorering er ngdvendig for at kunne vurdere,
hvor i forlgbet og hvorfor kvaliteten eventuelt svigter.
Forudseatningerne for en meningsfuld monitorering
er imidlertid, at data er valide (gyldige), reliable (pa-
lidelige) og ikke mindst klinisk relevante. Data i rela-
tion til dokumentation og analyse af kvalitet i patient-
forlgb kan anskues i forhold til at belyse den faglige,
henholdsvis den organisatoriske og den patientople-
vede kvalitet. De tre kvalitetsdimensioner kan vaere
overlappende. For eksempel er ventetid af betydning
for dem alle.

MONITORERING AF SUNDHEDSFAGLIG KVALITET

Den nationale monitorering af den sundhedsfaglige
kvalitet pa hospitalerne er — som for gvrige omréder
— forankret i de landsdaekkende kliniske kvalitetsdata-
baser. Der er ogsé andre kilder sdsom: Cancerregiste-
ret, Landspatientregisteret (LPR) og Dgdsarsagsregi-
steret.
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Sundhedsfaglig kvalitet

Kvaliteten af de professionelle ydelser, der har helbredelse og lindring
som formal. Dimensionen omfatter medicinsk-tekniske aspekter og
interpersonelle forhold i patientforlgb.

Omfatter indikatorer vedrgrende behandlingsprocedurer, komplika-
tioner, mortalitet, patient-behandler-kommunikation, mv.

Organisatorisk kvalitet

Kvalitet i tilrettelaeggelsen og samordningen af sundhedsvaesenets
indsats i patientforlgb.

Omfatter indikatorer vedrgrende ventetider, indlaeggelsestid, patient-
inddragelse, udveksling af information, mv.

Patientoplevet kvalitet

Patienternes erfaringsbaserede vurderinger af klinisk og organisato-
risk kvalitet.

Omfatter indikatorer vedrgrende patienters oplevelser, tilfredshed og
prioritering.

Kvalitetsdatabaserne er offentlige registre, som
indeholder kvantificerbare indikatorer, der kan be-
lyse kvaliteten af sundhedsvesenets indsats for en af-
greenset gruppe af patienter. De skal godkendes af
Sundhedsstyrelsen pad baggrund af en kravspecifika-
tion og drives samt finansieres af regionerne.

Der er syv kliniske kvalitetsdatabaser pa
kraeftomradet. De daekker omraderne: blaerekreeft,
brystkraeft, lungekreeft, kreeft i de kvindelige kgns-
organer, kreeft i mave og spisergr, kraft i tyk- og en-
detarm samt kreeft i lymfe- og bloddannende vav.
Databaserne er forankret i De Multidisciplinare
Cancergrupper (DMCG’er), som ogsa driver forsk-
ningsdatabaser. Der er krav til offentliggorelse, til
kommentering af data pd Sundhed.dk og til pub-
licering af en &rlig rapport — men ikke ekspli-
citte krav til lokal forandring, sdfremt der pavi-
ses kvalitetsbrist. Lungekraeft indgér ogsa i det
Nationale Indikatorprojekt (NIP). Det indebee-
rer, at data regelmaessigt evalueres regionalt og en
gang arligt nationalt i forhold til feelles standarder.
Akkrediteringsstandarder for lungekreeft integreres
i Den Danske Kvalitetsmodel, og vil som fglge heraf
blive brugt som reference for hospitalernes praksis i
2010, hvor akkreditering af sygehusene ventes pébe-
gyndt.

Det geelder for samtlige kvalitetsdatabaser, at de
fokuserer pa data, der kan belyse kvaliteten af den
medicinsk-tekniske dimension i hospitalsforlgbet,
mens den psykosociale dimension generelt er fravae-
rende. Der er betydelig variation i valg af datasaet,
og flere af databaserne lider af problemer med deek-
ningsgraden [5].

Kvalitetsmonitoreringen i almen praksis er pro-

jektbaseret, og den generelt manglende diagnosekod-
ning gor det ikke muligt at differentiere kreeftpatien-
ter fra andre patientgrupper eller at foretage en kob-
ling til hospitalsregistre. Der foretages ikke systema-
tisk kvalitetsvurdering af den rehabiliterings- og gen-
optraeeningsindsats, der foregar i kommunalt regi.

MONITORERING AF ORGANISATORISK KVALITET

LPR tages i brug til lsbende overvagning af pakkefor-
lgb for kraeft. LPR er den primare datakilde til mo-
nitorering af den organisatoriske kvalitet, men der
er ogsé andre datakilder — herunder de kliniske kva-
litetsdatabaser, som i begraenset omfang kan levere
data til at belyse denne dimension.

I de senere ar har ventetid veeret et centralt tema
pa kreeftomradet. Patienthistorier i pressen og do-
kumentation af, at ventetider har betydning for tu-
morvekst, recidiv og dermed for patienternes overle-
velse [6], fgrte frem til regeringsaftalen om pakkefor-
lgb om kreeft, og som en del af dette ivaerksettelse af
en lgbende overvigning af ventetider. Der er etable-
ret et Monitoreringsinformationssystem for kraft (MIS
Kraeft), der fokuserer pé forlgbstider hos de kreftpa-
tienter, der kan indgé i et pakkeforlgb. Hvordan mo-
nitoreringen vil omfatte de kreeftpatienter, der fal-
der uden for et standardpakkeforlgb, er uklart. I rela-
tion til patienter med lungekreeft vurderes det, at kun
20% af patienterne vil blive omfattet af standardfor-
Igbet [7]. MIS Kreeft skal sikre en forlgbsmonitore-
ring og baseres pa eksisterende registreringer i LPR.
Kravene til datakvaliteten i LPR har ikke vaeret op-
fyldt hidtil, og betydelige mangder data matte kasse-
res, da data vedrgrende ventetid blev evalueret [8].
Hvorvidt man via LPR kan lgfte monitoreringsopga-
ven, er der usikkerhed om [9], men det forudsetter
et betydeligt kvalitetslgft i registreringspraksis.

MONITORERING AF PATIENTOPLEVET KVALITET
Monitoreringen af denne dimension er sporadisk og
afhengig af, at der tages serlige initiativer. Med pub-
likationen Kreeftpatientens Verden fra Kraeftens Be-
kampelse i 2006 blev der fgrste gang gennemfgrt en
landsdeekkende undersggelse, som specifikt rettede
sig mod kreeftpatienternes oplevelser [10]. 12008
foranledigede Ministeriet for Sundhed og Forebyg-
gelse en landsdzkkende undersogelse af kraftpatien-
ters oplevelser med det specifikke formal at f& belyst
kraeftpatienters oplevelser i forbindelse med hospi-
talsbehandling [11]. Undersggelsen giver et gjebliks-
billede, der hviler p4, at patienter efter udskrivelsen
besvarer et tilsendt spgrgeskema, og den ventes gen-
taget i 2010. Det fremgar, at de bedst vurderede om-
réder ud fra patientens perspektiv er: sygehusper-
sonalets adfaerd, faglige dygtighed og at den bedst
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mulige behandling er til stede. De darligst vurderede
omrader er: information om senfglger, bivirkninger
og rettigheder samt tilbud om rehabilitering, over-
gangsproblemer mellem sektorer og den faglige dyg-
tighed i den primeere sektor. De darligst vurderede
omréder monitoreres ikke lgbende.

Konklusion

Ud over malsatningen om, at kvaliteten i kraeftbe-
handlingen i Danmark skal veere pa hgjeste interna-
tionale niveau, efterlyses i Kraftplan I en lgbende
monitorering af indsatsen pa hele kreeftomrédet. For-
udsatningerne for en sddan monitorering er ikke
fuldt ud til stede. Mens der er sket fremskridt pa
nogle omréder f.eks. et eksplicit fokus pa ventetider
og bedre registreringspraksis i Landspatientregistret,
fremstér monitorering af patientforlgb pa kraeftom-
rédet stadig fragmenteret sdvel langs forlgbet som pa
tveers af kvalitetsdimensionerne. Behandlingsfasen
pa sygehusene er den del af forlgbet, hvor der moni-
toreres mest systematisk. Der er ikke kliniske kvali-
tetsdatabaser pé alle omréder. Der er en betydelig he-
terogenitet med hensyn til de data, der belyser den
faglige kvalitet, og der mangler generelt data vedg-
rende den psykosociale indsats. Patientens perspektiv
monotireres ad hoc.

Monitoreringen af den sundhedsfaglige indsats
uden for hospitalsforlgbet er mangelfuld.

Der monitoreres mindst i primarsektoren. Det
fgrer til manglende data om kvaliteten i forlgbet fra
symptom til udredning og efter behandlingen p4 sy-
gehus. Da udviklingen i svel incidens som pravalens
er voksende, reprasenterer denne manglende moni-
torering et stigende problem i relation til kvalitetsud-
vikling.

REFLEKSIONER
De vaesentligste udfordringer for en kvalificeret moni-
torering af patientforlgb er at sikre tidstro, relevante,
gyldige og pélidelige kvalitetsdata om hele forlgbet
og at sikre en kobling mellem de tre kvalitetsdimensi-
oner for at kunne fremkalde et samlet billede af kva-
liteten af kreeftbehandlingen. Forlgbsdata bgr sam-
les sdledes, at der kan dannes et samlet overblik over
de tre kvalitetsparametre pé langs af det samlede pa-
tientforlgb eller over kraeftomradet som sédan.
Danmark er et lille land og har i international
sammenheng unikke fordele ved dels, at alle bor-
gere har et cpr-nummer, dels at vi har nationalt deek-
kende populationsbaserede registre. Det synes der-
for paradoksalt, at det pa trods af, at der aldrig for er
registreret s mange data vedrgrende kreeft, alligevel
er sd vanskeligt at besvare selv relativt simple spgrgs-
mal om kvaliteten. Séledes er det bl.a. ikke muligt at

f& belyst ventetid fra henvisning fra egen leege til be-
handling gér i gang pa sygehuset. Det er uholdbart, at
kostbar og langerevarende udredning og forskning
er ngdvendig for at afdeekke disse forhold.

Der bgr pa kritiske omrader i patientforlgbet
kontinuerligt indsamles kvalitetssikrede og menings-
fulde data — ogsé i forhold til patientens perspek-
tiv. Det indebaerer mere registrering i primeersekto-
ren, men ikke ngdvendigvis megen yderligere regi-
strering i hospitalssektoren. Den nuvarende registre-
ringspraksis ber efterses, sa der sikres fokus pé det
veasentlige i kreeftforlgbet, og sa dobbeltarbejde und-
gés. Det forudseetter en prioritering af dokumenta-
tionsindsatsen, en bedre integration af de forskellige
systemer og en hgjere datakvalitet. En styrket rappor-
teringsindsats i form af anvendelsen af professionelle
dataspecialister til indtastning og kvalitetssikring bgr
overvejes. Kvalitetscirklen skal sluttes ved, at data
ikke blot registreres og lagres i centrale og ofte fjerne
registre, men bearbejdes og sendes retur i en klinisk
relevant form, der sikrer, at data bringes i spil pd de
enkelte afdelinger. Men data kan ikke sta alene:

»] Dansk Lunge Cancer Register er der siden
2003 registreret ca. 15.000 forlgb af patienter med
lungekraft. Mélet om at iveerkseette behandling se-
nest seks uger efter modtaget henvisning skulle over-
holdes for mindst 85% (= standarden), men har gen-
nem alle drene kun omfattet ca. 30%. Dette til trods
for at der arligt i hvert amt/region og afdeling er gen-
nemfgrt barriereanalyser etc. samt givet lgfte om,
at det nu blev bedre. Det er i sig selv ganske enesta-
ende, at sd ringe et resultat har kunnet reproduceres i
sd stor en patientpopulation — &r efter &r — og pa trods
af, at resultaterne har veeret offentligt tilgeengelige i
sdvel en faglig som en borgerversion« [7].

Data og monitorering er séledes ngdvendige,
men ikke tilstraekkelige, forudseetninger til at sikre
kvalitet i patientforlgbet.

Det kraever ledelsesmeessigt fokus, fagligt enga-
gement og dedikerede resurser at kvalitetssikre og
forbedre, hvis kvaliteten ikke lever op til malsaetnin-
gerne.
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Enestuer

Mag.art., kultursociolog Elisabeth Brggger Jensen

STATUSARTIKEL

Dansk Selskab for
Patientsikkerhed

Af regeringsgrundlaget fra november 2007 [1] frem-
gar det, at der er afsat 25 milliarder kroner i perioden
2009-2018 til en ny og forbedret sygehusstruktur,
der vil indebere behov for omfattende nyt sygehus-
byggeri. Forventningen er, at 50% af det nuvaerende
etageareal bliver erstattet af nybyggeri. Endvidere er
det naevnt, at alle indlagte patienter, som det er rele-
vant for, skal have enestue pd sygehusene, hvis de gn-
sker det.

Med det udgangspunkt er der skabt mulighed for
at etablere behandlingsfaciliteter for fremtidens pa-
tienter og herunder etablere enestuer, der bidrager til
oget kvalitet og patientsikkerhed; men hvordan er det
muligt at veere tilstraekkeligt fremsynet og dermed til-
godese krav, forventninger og behov samt tage hgjde
for risici, der opstar om maske 15 eller 20 &r?

Teenk blot pé udviklingen inden for obstetrik.
Gar vi ar tilbage, var det neermest utenkeligt, at fade-
ren var med til en fgdsel. I dag er det neermest uten-
keligt, at han ikke er det, og der er forventninger om,
at hele familien er sikret privatliv og kan overnatte i
en rummelig enestue, der signalerer tryghed og hjem-
lighed.

PATIENTSIKKERHED OG ENESTUER

Enestuer fremheves som et veesentligt aspekt af be-
grebet »helbredende arkitektur« [2, 3]. Spgrgsma-
let er, om der ogsa ses effekt i forhold til patientsik-
kerhed. En gennemgang af litteraturen afdaekker
fordele, men peger samtidig pa ulemper eller be-
greensninger, der ngdvendigvis ma tages i betragt-
ning, nér nye enestuer planlegges pa sygehusene i
Danmark.

En ofte citeret rapport — The role of the physical
environment in the hospital of the 21th century [4] —
konkluderer, at enestuer forebygger utilsigtede haen-
delser som fglge af:

—  Mindsket risiko for misforstaelser og brist i kom-
munikation, fordi dialog mellem patient og pro-
fessionelle bliver mere &ben og direkte, da der
ikke skal tages de samme hensyn til diskretion.

—  Mindsket risiko for forglemmelser, stress og an-
dre fejlfremmende omstandigheder, fordi pa-
tienter og professionelle bliver udsat for feerre
distraherende faktorer og mindre stgj. En yder-
ligere effekt er, at et lavt stgjniveau fremmer pa-
tienternes helbredelsesproces.

- @get kontakt mellem patient og pdrgrende, da
de kan opholde sig over tid hos den syge uden at
forstyrre andre patienter. Herudover kan de pa-
rgrende om ngdvendigt udggre en sidste barriere
mod utilsigtede heendelser ved f.eks. at forhindre
medicineringsfejl.

—  Mindsket risiko for fald, fordi patienten typisk
har mere plads at mangvrere p4, og fordi patien-
ten — uden bekymring om at forstyrre medpatien-
ter — kan tilkalde personalet og taende lyset om
natten i forbindelse med toiletbesgg. Ligeledes
kan bad og toilet med direkte adgang fra stuen
designes og udstyres, sd faldsikring er inkluderet.

—  Feerre hospitalserhvervede infektioner, safremt
handhygiejnen fremmes ved spritdispensere, der
er placeret taet ved patientens seng og ved dgren
til stuen samt en handvask, der er placeret let til-
gaengeligt. Herudover har det betydning, at stuen
kan ggres helt ren efter udskrivelse af den en-
kelte patient; og sidst men ikke mindst er smitte-
spredning indbyrdes blandt patienter minimeret.

I en nyere artikel [5] konkluderer man, at der er be-
hov for yderligere forskning for at opné evidens for,
at patientsikkerheden fremmes via enestuer. Ogsa i
Danmark vil det veere relevant at initiere forskning
pa omradet. Hendelsestyper af rapporterede utilsig-



