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Forord

Kvaliteten af de sundhedsfaglige indsatser pa kreeftomradet har afggrende betydning
for patienternes overlevelse, livskvalitet, risikoen for komplikationer og senfglger, samt
for deres oplevelse af sygdomsforlgbet. Kvalitetsbrist medfarer store og ungdige om-
kostninger for patienterne og sundhedsveesenet. Det er derfor vigtigt at kunne fglge
kvaliteten i de sundhedsfaglige indsatser, om malene for indsatsen bliver naet, og om
patienterne oplever sammenhaeng i forlabene.

Denne temarapport om kvalitet i opsporing og diagnostisk af kreeft er udarbejdet som
en del af Kreeftens Bekeempelses indsats 'Viden om kvalitet i kraeftpatienters forlgb’,

| rapporten ses der pa, hvilke data der opsamles i forbindelse med opsporing og diag-
nostik, samt hvilken viden om kvalitet i disse dele af kreeftpatientforlgbet der er til-
gaengelig for offentligheden. Desuden diskuteres det, hvilke muligheder der er for en
bedre opfelgning pa det diagnostiske forlgb.

Et overblik over undersggelsens resultater for hele kreeftpatientforlgbet, dvs. fra
symptompraesentation til diagnostik, behandling af kreeft og opfelgning pa behandlin-
gen samt rehabilitering og palliativ indsats, findes i overblikket "Bedre brug af data for
bedre liv med kreeft — kvalitet i kreeftpatienters forlgb”, udgivet i september 2020.

Rapporten er udarbejdet af Lisbeth Hgeg-Jensen og Sgren Worsge Laursen med spar-
ring fra Linda Aagaard Thomsen, Hanne Bgdtcher, Ditte Maria Bjerno Nielsen, Ole An-
dersen og Lone Bilde fra Kraeftens Bekeempelse. Rapporten er en af en reekke tema-
rapporter, der hver isaer belyser kvalitet i dele af kreeftforlgbet.
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Sammenfatning

Denne rapport er udarbejdet som en del af Kreeftens Bekeempelses indsats om viden
om kvalitet i kreeftpatientforlgb, fra symptompraesentation til diagnostik af kreeft,
over behandling og opfalgning, til rehabilitering og eventuelt palliativ indsats. Rappor-
ten fokuserer specifikt pa den del af kraeftpatientforlgbet, der vedrgrer opsporing og
diagnostik af kreeft.

Formalet med denne rapport er at belyse, om - og hvordan - man kan faglge kvaliteten
af det diagnostiske forlgb. Rapporten er baseret pa en gennemgang af litteratur pa
omradet samt interviews med relevante fagpersoner. Den er bygget op om faglgende
hovedtemaer:

o Beskrivelse af det diagnostiske patientforlgb - fra fgrste besgg med et symp-
tom i almen praksis, til en kreeftdiagnose er be- eller afkraeftet i sygehusregi el-
ler efter relevante undersggelser i almen praksis

e Definitioner pa kvalitet i det diagnostiske patientforlgb

e Beskrivelse af nuveerende dataopsamling og kvalitetsmonitorering i det diagno-
stiske forlgb

Hovedkonklusionerne i rapporten er, at der i Danmark er lokalt kvalitetsarbejde, men
kun en sporadisk og usystematisk opsamling af (kvalitets-)data i det diagnostiske for-
lob. Der findes ikke et egentligt nationalt systematisk kvalitetsmonitoreringssystem el-
ler et feelles kvalitetsindikatorseet for det diagnostiske forlgb. For at fglge kvaliteten af
patienternes diagnostiske forlgb er der derfor behov for et starre fokus pa at etablere
data-/vidensopsamling i forlgbet og udarbejde feelles standarder og indikatorer for
det gode patientcentrerede diagnostiske forlgb.

Beskrivelse af det diagnostiske patientforlgb

Det diagnostiske forlgb for en person, der diagnosticeres med en kreeftsygdom, starter
i hovedparten af tilfeeldene hos egen leege, hvor det videre forlgb vil afhaenge af, hvor-
vidt personen har alarmsymptomer pa kreeft, symptomer pa alvorlig sygdom eller
uspecifikke symptomer. Herefter bestar patientens diagnostiske forlgb af en (lang)
reekke indsatser foretaget af sundhedsaktarer fra forskellige sektorer og fagomrader,
hvor der ikke ngdvendigvis forefindes en egentlig tovholder, en patientansvarlig lsege
eller en koordinerende instans.

Det er i udredningsfasen/det diagnostiske forlgb, at patienterne er mest i tvivl om,
hvem der har ansvaret for deres forlgb, og det er ogsa i den del af kraeftpatientforlg-
bet, at der ses flest afsluttede patientklagesager. Det samlede diagnostiske forlgb er
ikke - som i behandlingsforlgbet efter diagnosen — fagligt omkranset af en multidisci-
plinaer cancergruppe (DMCG), men deekkes af flere forskellige lsegefaglige specialer og
subspecialer, som ikke pa samme made som en DMCG arbejder med kvalitetsudvikling
af det samlede patientforlgb.



Definitioner pa kvalitet i det diagnostiske patientforlgb

Sundhedsloven indeholder en reekke overordnede dimensioner for kvalitet i sundheds-
vaesenet, som bade omhandler faglig/klinisk kvalitet, organisatorisk kvalitet og pati-
entoplevet kvalitet.

Inden for det diagnostiske forlgb vil faglig/klinisk kvalitet se pa, hvor praecise de
valgte diagnostiske undersggelser og tests er. Der kan ses pa, om de enkelte undersg-
gelser inden for specialet har veeret udfart korrekt, og om de har givet de “sande” re-
sultater. Arsager til undersggelsesrelaterede diagnostiske fejl er f.eks. at ikke-rele-
vante tests bestilles, relevante tests ikke bestilles, en relevant tests' resultat ikke bru-
ges korrekt og forsinkelser i testsvar eller fejlresultat af test. Den organisatoriske kvali-
tet handler om, at indsatsen er organiseret rigtigt - herunder kvaliteten af samspillet
mellem aktgrerne i den diagnostiske del af forlgbet. Herudover omfatter organisato-
risk kvalitet, om prgver ungdigt gentages/tages om, om prgvesvar er bortkommet, om
der er ungdig ventetid pa undersggelser, og om der har veeret ungdig ventetid i det
samlede forlgb. Pa kreeftomradet har tid til diagnose betydning for prognosen ved en
kreeftsygdom, idet patienter med et lavere stadie ved diagnose har ggede chancer for
mere skansom behandling, mindsket sygelighed og @get overlevelse. For de personer,
der har alarmsymptomer pa kraeft, har forlgbstiden fra henvisning til udredning for mu-
lig kreeft til start af initial behandling derfor vaeret et vigtigt kvalitetsparameter pa
kreeftomradet siden kraeftpakkeforlgbenes indfgrelse i 2007. Den patientoplevede
kvalitet ser pa, hvordan patienterne oplever det samlede forlgb, sdvel som hvordan de
enkelte elementer af forlgbet har fungeret. Patienternes tilbagemelding pa, hvordan
de har oplevet det samlede forlgb, er en vigtig — og ofte den eneste - kilde til at se pa
kvaliteten af det samlede diagnostiske forlgb - iseer for de patienter, der ikke starter
deres kreeftforlgb i et struktureret og planlagt forlgb, som f.eks. et pakkeforlgb.

Diagnostiske fejl bliver ofte brugt som en indikator for kvaliteten af det diagnostiske
patientforlgb. Det er dog en udfordring at bruge antal fejl som kvalitetsindikator, da
omfanget af fejl og utilsigtede haendelser (UTH) kan sige mere om sikkerhedskulturen i
organisationen og den generelle opmeerksomhed blandt personale og patienter pa be-
stemte typer af fejl end om kvaliteten af indsatsen. At fejl alligevel anvendes som en
kvalitetsindikator, sker blandt andet i mangel af et positivt og operationalisérbart kva-
litetsbegreb for den diagnostiske indsats, hvorimod diagnostiske fejl risikerer at bergre
patienten direkte med en mulig klage til falge.

Beskrivelse af nuveerende dataopsamling og kvalitetsmonitorering i det diagnostiske
forlgb

Indtrykket fra rapportens vidensafdaekning er, at viden om kvaliteten i det diagnosti-
ske forlgb er meget begraenset. Der mangler data, indikatorer og standarder for at
kunne fglge op pa indsatserne, herunder pa tveers af organisatoriske enheder. Dette
geelder bade for den faglige, den organisatoriske og den patientoplevede kvalitet. Den
offentliggjorte viden om kvaliteten i det diagnostiske forlgb er fragmenteret og, groft
sagt, set fra offentlighedens perspektiv, begraenset til viden om forlgbstiden i kreeft-
pakkeforlgb og de kvalitetsindikatorer, som enkelte af de kliniske kvalitetsdatabaser
veelger at offentliggere i deres arsrapporter.



En af de ting, som vi ved meget lidt om i en indsats for rettidig opsporing af kreeft, er
forlgbet i almen praksis inden en kraeftdiagnose, herunder hvor lang tid der gar for de
kreeftpatienter, der ikke umiddelbart henvises til et organspecifikt pakkeforlgb eller til
et diagnostisk center (diagnostisk pakkeforlgb). Der er generelt en udfordring i forhold
til at fglge indsatsen i almen praksis, herunder i forhold til opsporing af kreefttilfeelde,
idet kvalitetsdata for indsatsen i almen praksis ikke rutinemaessigt opsamles i Dan-
mark. | forhold til anvendelse af data fra almen praksis til kvalitetsmonitorering opsam-
les der kun lgbende data for ydelser/aktivitet i almen praksis. Disse datakilder tillader
analyser af omfanget af kontakter i almen praksis (ikke-kraeftspecifikt) og kan give et
billede af aktivitet i almen praksis, men ikke umiddelbart sige noget om kvaliteten.

For det diagnostiske forlgb i sygehusregi er indtrykket ligeledes, at der primaert op-
samles aktivitetsdata og ikke offentliggares kvalitetsdata. Det vurderes, at der findes
masser af lokale og ad-hoc kvalitetsmonitoreringsinitiativer pa det diagnostiske om-
rade. Men at disse indsatser i vidt omfang er 'usynlige’ for offentligheden og maske
ikke udokumenterede lokalt, men sa upublicerede. Medmindre data indsamles til en
national klinisk kvalitetsdatabase, mangler den ngdvendige transparens, der sikrer, at
det er muligt at vurdere kvaliteten, herunder pa tveers af landet. En udfordring er des-
uden data, der giver mulighed for at vurdere patienternes samlede diagnostiske forlgb.
Hvis ikke en patient har klaget over et darligt forlgb, eller der foreligger en rapporteret
utilsigtet haendelse, er det ikke muligt umiddelbart at skelne optimale forlgb fra de
problematiske forlgb — hvilket igen umuligggr systematisk klinisk laering.

Anbefalinger fra Kreeftens Bekeempelse

De nationale sundhedsmyndigheder bgr tage initiativ til, at der formuleres en ny og
samlet national strategi med henblik p& at monitorere, kvalitetsvurdere og forbedre
det diagnostiske forlgb, herunder patientsikkerheden. Strategien bgr indeholde fal-
gende indsatser:

e at der etableres en landsdeekkende multidisciplinaer/tveaerfaglig diagnostik-
gruppe, som skal udvikle, definere og etablere landsaekkende standarder og ma-
lepunkter for god diagnostisk performance inden for de enkelte diagnostiske
fagomrader samt for det samlede diagnostiske patientforlgb

o at der etableres et nationalt kompetencecenter for tidlig diagnostik af mulig al-
vorlig sygdom, som har til opgave at stgtte forskning i optimal organisering af
diagnostik, herunder af diagnostikken i almen praksis og specialleegepraksis. Der
bar saledes afsaettes midler til malrettet forskning i metoder til forbedring af
den tidlige diagnostik, herunder til stgtte af mere klinisk forskning i diagnostik i
almen praksis og mere sundhedstjenesteforskning i diagnostik i sekundaersek-
tor.

Herudover bgr strategien arbejde for, at der foretages en Igbende monitorering af pa-
tienternes diagnostiske forlgb, baseret pa nationale standarder og kvalitetsindikatorer,
som afrapporteres til sdvel patient som til de udredende afdelinger med henblik pa at



danne overblik over kvaliteten i indsatsen og afdeekke mulige forbedringspotentialer.
Monitoreringen bar bygge pa opsamling af viden om bade den kliniske, organisatoriske
0g patientoplevede kvalitet. En kvalitetsmonitorering bar falge:

o rettidighed og ngjagtighed af de diagnostiske forlgb, herunder monitorering af
kritiske tidspunkter i det diagnostiske forlgb i almen praksis
o om forlgbene er patientcentrerede, f.eks. i forhold til kommunikation

e om der sikres feed-back og leering til klinikerne, herunder af utilsigtede haendel-
ser/fejl/klagesager

e om patienternes samlede forlgb lever op til en veldefineret standard for god di-
agnostisk praksis

| forhold til at kunne fglge indsatsen for rettidig opsporing af kreeft i almen praksis vur-
deres det, at tre typer af viden er gnskelige:

1. Hvilke symptomer, patienterne har for en kreeftdiagnose

2. Omfanget af ungdig ventetid/overflgdig spildtid i forlgbet i almen prak-
Sis

3. Henvisningsmgnstre fra almen praksis.

Pa sigt ma malet vaere, at der i almen praksis pa kreeftomradet kommer et fokus pa
kvalitetsudvikling, dataopsamling og monitorering af indsatsen i stil med det fokus, der
i disse ar ses inden for diagnoserne diabetes, KOL m.v.

| forhold til at kunne falge kvaliteten af udredningsforlgbet pa sygehus var der allerede
i Kreeftplan Il fra 2005 en intention om maling af den diagnostiske kvalitet inden for
bade radiologien og patologien. De dengang foresldede malepunkter vedr. ventetider,
svartider og diagnostisk preecision vurderes stadig at veere relevante i forhold til at
kunne foalge kvaliteten af det diagnostiske forlgb.

Hvis der skal samles mere systematisk op pa kvaliteten af det diagnostiske forlgb pa
tveers af kraeftdiagnoserne, kunne mulige malepunkter i det diagnostiske forlgb pa sy-
gehus veere:

o faktisk ventetid pa diagnostiske undersggelser

e svartider pa diagnostiske undersggelser

e anvendte diagnostiske metoder

e komplikationer opstaet pa baggrund af diagnostisk undersggelse

e opggrelse af stadie ved diagnose

o overensstemmelse mellem tumorstadie defineret i forbindelse med primaer di-

agnostik og pa baggrund af operationspraeparat

Samtidig bgr monitoreringen mere ad-hoc se pa kritiske nedslagspunkter i hele det di-
agnostiske forlgb, dvs. fra den indledende diagnostiske vurdering over undersggelser
og resultater til opfglgning, koordinering og kommunikation. Endeligt er det vigtigt, at
det via feedback loops sikres, at klinikere har tidstro data til brug for monitorering, lee-
ring og forbedring af patientens diagnostiske forlgb.



Herudover er det vigtigt, at der fortsat er en Igbende leering af utilsigtede haendelser
og fejl — bade lokalt og nationalt, samt at der udarbejdes lgbende patienttilfredsheds-
undersggelser, som kan afdeekke kvaliteten af det samlede diagnostiske forlgb, herun-
der patientens oplevelse af tryghed og sammenhaeng i forlgbet.
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1. Indledning

Baggrund

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

Denne vision deles af stort set alle Kraeftens Bekaempelses eksterne samarbejdspart-
nere pa nationalt niveau, der har igangsat en lang raekke aktiviteter, som, nar de nar i
mal, samlet set vil forbedre datagrundlaget for kvalitetsmonitorering i kraeftpatient-
forlgb. Gennem i alt fire kraeftplaner er der iveerksat en reekke initiativer, der har med-
fart et starre fokus pa kreeftforlgb og -behandling, og som har til formal at hgjne kvali-
teten i kreeftbehandling og opfalgning. Desuden blev Sundhedsdataprogrammet lan-
cereti 2015 i et samarbejde mellem Danske Regioner og KL, og det indeholder en lang
reekke initiativer, der skal forbedre datagrundlaget pa sundhedsomradet. Det vil sige
muliggare tidstro, ensartede, og troveerdige data, der kan indga i kvalitetsmaling, -op-
falgning og -udvikling af hele sundhedsomradet, og ogsa for patienter med kraeft.

Formal

Formalet med denne temarapport er at se pa, om - og hvordan - man kan fglge kvali-
teten af patienters forlgb og sundhedsveaesenets indsats i den del af kreeftforlgbet, der
spaender fra henvendelse til egen leege med et symptom, til en evt. kreeftdiagnose er
stillet (se figur 1). Rapporten har fokus pa forlgb, der starter med, at en person opsgger
almen praksis med et symptom. Dermed ses der ikke pa forlgb, der starter med delta-
gelse i et screeningsprogram pa kraeftomradet, og rapporten har i princippet heller
ikke fokus pa forlgb, der starter i andet regi end almen praksis, bortset fra at patien-
tens sygdom kan opdages i forbindelse med anden udredning pa sygehus.

Figur 1: Det diagnostiske forlgb i et kreeftpatientforlgb
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Til at belyse om - og hvordan - man kan falge kvaliteten af det diagnostiske forlgb, er
rapporten bygget op om fglgende temaer:

1) Beskrivelse af det diagnostiske patientforlgb - fra farste besgg med et symptom
i almen praksis, til en kreeftdiagnose er be- eller afkreeftet i sygehusregi eller ef-
ter relevante undersggelser i almen praksis

2) Definition af kvalitet i det diagnostiske patientforlgb
3) Beskrivelse af nuveerende kvalitetsmaling og dataopsamling

4) l|gangvaerende forandringsaktiviteter inden for kvalitetsmaling og dataopsam-
ling

Metode og data

Datagrundlaget for undersggelsen er en kombination af litteratur og data fra semi-
strukturerede interviews, koblet med feedback og sparring med eksterne eksper-
ter/aktarer. Der er i analysen af litteratur anvendt rapporter, lovgivning, hjemmesider
("gra litteratur”) samt videnskabelig litteratur. Litteratursggning har veeret eksplorativ.

En raekke personer involveret direkte eller indirekte (f.eks. som forskere) i opsporing og
diagnostik af kreeft har givet i alt 12 interviews, heraf fem interviews med repraesen-
tanter fra almen praksis og syv med repraesentanter for de diagnostiske specialer (ra-
diologi, patologi, klinisk mikrobiologi og nuklearmedicin). Interviewene var af 1-1,5 times
varighed og baseret pa en semistruktureret interviewguide. Nogle interviews blev
gennemfgrt som individuelle interviews, andre som gruppeinterviews. Interviewguiden
er struktureret over undersggelsesspgrgsmalene.

Feglgende har medvirket ved interview:

Forskningsenheden for Almen Praksis, Aarhus Universitet
Forskningsenheden for Almen Praksis, Syddansk Universitet
Dansk Selskab for Almen Medicin (DSAM)

Praktiserende Laegers Organisation (PLO)

Repraesentanter for de diagnostiske specialer

Der anvendes ikke citater og lignende fra interviewpersoner, og det skrevne er alene
udtryk for Kreeftens Bekeempelses egne vurderinger og holdninger.

Under udarbejdelse af rapporten afholdt Kreeftens Bekeempelse i december 2019 en
workshop om emnet, hvor resultaterne fra litteraturstudiet og interview blev diskute-
ret med relevante faglige repreesentanter fra kreeftomradet i faglige organisationer i
sundhedsveesenet.

Endelig er rapportudkast og anbefalinger blevet diskuteret med relevante nggleperso-
ner igen.



Rapportens opbygning

| kapitel 2 beskrives kvalitetsbegrebet generelt og specifikt for det diagnostiske for-
lgb.

| kapitel 3 beskrives patientforlgbet i forbindelse med opsporing og diagnostik af
kreeft.

| kapitel 4 ses der neermere pa kvalitetsdefinitioner inden for diagnostik.

| kapitel 5 beskrives, hvilke data der samles op i det danske sundhedsveesen af relevans
for opsporing og diagnostik.

| kapitel 6 belyses den nuvaerende maling af kvalitet.

| kapitel 7 beskrives nogle af de igangveerende forandringsaktiviteter, som har til for-
mal at forbedre mulighederne for at fglge kvaliteten i opsporing og diagnostik.

| kapitel 8 beskrives udvalgte tiltag i andre lande af relevans for Danmark

| kapitel 9 og 10 findes en diskussion og anbefalinger fra Kreeftens Bekaempelse.



2. Kvalitet i det danske sundhedsvaesen

Kvalitetsudvikling er hgijt prioriteret i det danske sundhedsvaesen, og Danmark har en
lang tradition for at iveerksaette nationale kvalitetsudviklingsinitiativer. | det fglgende
gennemgas det, hvordan kvalitetsbegrebet defineres i det danske sundhedsveesen,
hvilke dimensioner kvalitetsbegrebet omfatter, og hvordan sundhedsdata omsaettes til
indikatorer, der kan indga i en kvalitetsmonitorering og kvalitetsudvikling. Endelig be-
skrives det, hvordan arbejdet med kvalitet i det danske sundhedsvaesen er organiseret.

Kvalitetsbegreber

Kvaliteten af en sundhedsydelse defineres af Dansk Selskab for Kvalitet i Sundheds-
sektoren som ‘en sundhedsydelses evne til, enten ud fra specificerede eller underfor-
staede forventninger, at skabe det gnskede resultat for patienten’ [1]. Selskabet pe-
ger desuden pa vigtigheden af, at sundhedsydelser udfares og implementeres under
hensyntagen til bedste praksis, dvs. er baseret pa evidensbaserede retningslinjer.

Pa sundhedsomradet kan kvalitet opdeles i faglig/klinisk kvalitet, organisatorisk kvali-
tet og patientoplevet kvalitet [1]. Faglig kvalitet omfatter de sundhedsfaglige kerne-
ydelser sdsom diagnostik, behandling, sygepleje, rehabilitering, palliation og forebyg-
gelse. Organisatorisk kvalitet indbefatter arbejdets tilretteleeggelse, samarbejdsrelatio-
ner, sammenhaeng i patientforlgbet og effektiv ressourceudnyttelse. Patientoplevet
kvalitet omhandler brugernes tilfredshed, oplevelser og vurderinger af kontakten med
sundhedsveesenet.

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

Let og lige adgang til sundhedsveesenet
Behandling af hgj kvalitet
Sammenhang mellem ydelserne
Valgfrihed

Let adgang til information

Et gennemsigtigt sundhedsvaesen

Kort ventetid pa behandling.

Sundhedsloven beskriver dermed en reekke dimensioner af kvalitet, som bade om-
handler organisatorisk kvalitet, faglig kvalitet og patientoplevet kvalitet.

Lignende definitioner og dimensioner af kvalitet ses beskrevet i andre lande af f.eks.
Institute of Medicine i USA, WHO og OECD [2]. Dimensionerne af kvalitet diskuteres af
de forskellige organisationer, seerligt i forhold til hvilke der direkte har indflydelse pa
kvaliteten, og hvilke dimensioner der mere indirekte har indflydelse pa kvaliteten.



Kvalitetsmonitorering

Ifglge Dansk Selskab for Kvalitet i Sundhedssektoren defineres 'kvalitetsmonitorering’
som en ‘vedvarende maling og vurdering af en ydelses kvalitet med fastlagte metoder
og mal' [1]. Gennem monitorering af kvaliteten i sundhedsydelser fas viden om, hvor-
vidt de mal, der er for sundhedsvaesenet, bliver naet, om indsatserne er de rigtige, om
de er sikre for patienten, og hvilken sundhed der fas for de penge, der investeres i
sundhedsveaesenet. Det kan give viden om, hvor i kreeftpatientforlgbet der er behov for
forbedringer, og generere hypoteser om, hvorfor f.eks. overlevelsen aendrer sig.

Monitorering af den sundhedsfaglige kvalitet i kreeftpatienters forlgb giver viden om
udviklingen i relevante Kliniske og faglige kvalitetsindikatorer blandt forskellige leve-
randgrer af ydelserne, om udviklingen i kreeftpatienters overlevelse og helbredsrelate-
rede livskvalitet, om indsatserne virker efter hensigten og i hvor hgj grad, indsatserne
er patientsikre. Eksempler er andel af patienter, der far udfert diagnostisk metode
jeevnfar retningslinje, fraveer af komplikationer relateret til behandling eller fraveer af
recidiv. Ved organisatorisk kvalitet opnas viden om hvorvidt de indsatser, der er plan-
lagt for patienterne sker, og hvorvidt love, patientrettigheder og servicemal for kraeft-
forlgbene overholdes. Eksempler herpa er ventetid til diagnostisk undersggelse, andel
patienter, der er drgftet ved MDT-konference eller registrering af opfalgning. Endelig
kan der med monitorering af den patientoplevede kvalitet opnas viden om, hvorvidt
kreeftpatienter oplever at fa et udbytte og er tilfredse med indsatsen i deres forlgb.
Dette kan eksempelvis veere andel af patienter, der oplever sammenhaeng i patientfor-
lobet og faler sig informeret og inddraget i gnsket omfang.

De forskellige aktgrer, der anvender viden om kvalitet i kreeftpatientforlgb, har forskel-
lige behov for viden:

e De fagpersoner, der er direkte involveret i diagnostik, behandling, opfglgning, re-
habilitering og/eller palliativ indsats i forbindelse med kreeft kan eksempelvis
have behov for viden om, hvorvidt den korrekte diagnose er stillet, forekomst
af recidiv og komplikationer og effekt af den rehabiliterende og/eller palliative
indsats.

e Ledelserne pa forskellige organisatoriske niveauer - sygehus-, kommune- og re-
gionsniveau - har behov for viden om, hvorvidt kvalitetsmal i deres organisation
opnas, hvor der er potentiale for forbedringer, og om hvordan det gar i egen or-
ganisation i sammenligning med andre lignende organisationer.

e De faglige miljger i sundhedsvaesenet har behov for at vide, hvordan det gar
med kvaliteten inden for deres specifikke speciale/sygdomsomrade.

e De nationale aktegrer pa sundhedsomradet - Sundheds- og Aldreministeriet,
Danske Regioner, Kommunernes Landsforening (KL), Sundhedsstyrelsen og Sty-
relsen for Patientsikkerhed - har behov for viden om hvorvidt malene, lovgivnin-
gen og rammerne pa sundhedsomradet implementeres og falges, ligesom de
har behov for overordnet viden om resultatet af de nationale indsatser pa



kreeftomradet, for eksempel med hensyn til patienters overlevelse og sygdoms-
byrde.

e Endeligt kan patienten og de pargrende have behov for viden om ventetider,
om sammenhaeng i kreeftforlagbet pa tvaers af de involverede organisationer, og
om hvor den bedste og mest patientsikre behandling af kreeftsygdommen kan
opnas.

Det er derfor ogsa vigtigt farst fastsla, hvad formalet med kvalitetsmonitorering er [1,
3]. Er formalet, at den lokale sygehusafdeling eller det kommunale sundhedscenter op-
nar leering og forbedringer gennem datadrevet kvalitetsarbejde ved at planlaegge, ud-
fare, male og handle pa data?

Eller er formalet at fglge de organisationer, der udfarer sundhedsindsatserne, eksem-
pelvis gennem national monitorering af kommunale rehabiliteringstilbud, eller en sam-
menligning af kreeftkirurgiske sygehusafdelinger? Det vil sige monitorere, om indsat-
sen sker, om der er ensartethed i kvaliteten blandt alle leverandgrer af indsatsen, om
indsatsen sker pa en effektiv og patientsikker made, om de patienter, der har behov
for indsatsen far den, og oplever sammenhaeng i forlgbene.

Disse to forskellige formal er ikke ngdvendigvis modsaetninger, men de har forskelligt
fokus. | den farste situation er kvalitetsmonitoreringen typisk forankret i f.eks. en lokal
afdeling, hvor data opsamles og forbliver. | den anden situation kreeves en samling af
data, der er defineret ens pa tveers af organisationer, og som kan sammenstilles til be-
lysning af udvalgte indikatorer.

Monitorering af kvalitet i hele kreeftpatientforlgbet - fra opsporing og diagnostik, over
kreeftbehandling- og opfalgning til rehabilitering og eventuelt palliative indsatser - for-
drer farst og fremmest, at der er en feelles forstaelse blandt de fgrnaevnte aktgrer.
Denne faelles forstaelse bar handle om, hvordan kvalitet defineres og udmgantes i feel-
les lgsningforslag til, hvordan der mest hensigtsmaessigt kan falges op pa kvaliteten af
indsatserne. Kvalitetsmonitorering forudszetter ogsa en enighed om, hvilke sundheds-
faglige indsatser der bgr leveres. Dette kan f.eks. fremga af evidensbaserede kliniske
retningslinjer.

Kvalitetsmaling

Maling af kvalitet er en forudsaetning for at kunne monitorere kvalitet. Kvalitetsmaling
betegnes som maling af det aktuelle kvalitetsniveau af en ydelse [1]. Kvalitetsmonito-
rering indebeerer gentagne eller kontinuerlige malinger over tid, mens kvalitetsmaling
er enkeltstdende. Kvalitetsniveauet males som regel ved anvendelse af indikatorer.

Kvalitetsindikatorer

En indikator kan defineres som en malbar variabel, der anvendes til at overvage og
evaluere kvalitet [1]. Der skelnes mellem struktur-, proces- og resultatindikatorer, som
henholdsvis belyser rammer og ressourcer, konkrete aktiviteter i patientforlgbet samt



helbredsresultat for patienter. Resultatindikatorer kan opdeles i intermedisere resultat-
indikatorer, der indikerer hvorvidt en behandling farer til det gnskede slutresultat pa et
tidligt tidspunkt i forlgbet og indikatorer for slutresultatet.

| Danmark findes der 29 kliniske kvalitetsdatabaser pa kreeftomradet. Disse fglger op
pa en reekke kvalitetsindikatorer, der er udarbejdet af databasens styregruppe. Disse
er 'fagligt velbegrundede’ og vedrgrer sundhedsfaglige kerneydelser, der belyser vee-
sentlige kvalitetsaspekter inden for det givne sygdomsomrade.

Regionernes Kliniske Kvalitetsprogram (RKKP) definerer indikatorer som ‘en malbar va-
riabeloplysning, der anvendes til at overvage og evaluere kvaliteten. Der skal vaere en
klar ssammenhaeng mellem maling (indikator) og det mal (standard), der evalueres. Indi-
katorer skal objektivt og praecist male kvaliteten af de kliniske ydelser, og de data, der
anvendes, skal veere tidsaktuelle. Valget af indikatorer er relevante for hvilke data, der
skal indsamles’ [4].

Kvalitetsmal

Fastseettelse af et mal for kvalitet er en forudseetning for at bedgmme kvaliteten. Et
kvalitetsmal betegner niveauet for den gnskede kvalitet af en ydelse, og kan udtryk-
kes gennem beskrivelse af standarder eller kan angives som konkrete kvalitetsanbefa-
linger i eksempelvis retningslinjer [1]. Fastleeggelse af standarder kan foretages ud fra
videnskabelig evidens eller faglig konsensus. Dette kan veere den anbefalede forlgbs-
tid i et pakkeforlgb, at 95% af patienterne ikke re-opereres eller genindlaeggelse eller
at 80% af patienterne oplever hgij tilfredshed med den rehabiliterende indsats.

Datagrundlag

Nar der er taget stilling til kvalitetsmal og standarder, sa kraever en kvalitetsmaling re-
levante, valide og tidstro data. Relevante data om kreeftpatientforlgbet kan veere op-
lysninger om dato for henvisning til pakkeforlgb for kraeft, komplikationer i forbindelse
med behandling eller patienterfaringer om den rehabiliterende indsats.

Ved at samle og opggre data til brugbar information eksempelvis ved at keede dato
for henvisning til pakkeforlgb sammen til information om pakkeforlgbstid, opgare
komplikationer i andel af patienter, der genindlaegges eller re-opereres, eller inddele
patienterfaringer efter tilfredshed og fastsaette en standard herfor skabes viden om
kvalitet. Hvis kvalitetsniveauet fglges over tid, skabes mulighed for leering og kvalitets-
udvikling (se figur 2). | Danmark er der et veludbygget datagrundlag pa kraeftomradet,
og der er et stort potentiale i at anvende disse data til at skabe viden om kvalitet i
kreeftpatientforlgbet og derigennem skabe de bedste muligheder for et bedre liv med
kraeft for patienter og pargrende.

Figur 2:
Data P Information W Viden om kvalitet ®p Kvalitetsudvikling 2 gata til

kvalitetsudvikling

Grafik: Dorte Kayser,



| det falgende beskrives det Nationale Kvalitetsprogram, samt hvordan kvalitetsarbej-
det pa kraeftomradet er organiseret overordnet.

Det Nationale Kvalitetsprogram

Sundheds- og Zldreministeriet, Danske Regioner og Kommunernes Landsforening har i
2015 iveerksat et nationalt kvalitetsprogram for sundhedsveesenet [5]. Som led i afta-
len blev det besluttet at udfase akkreditering efter den danske kvalitetsmodel pa of-
fentlige sygehuse og det preehospitale omrade og udvikle et nyt kvalitetsprogram,
hvor der straebes efter at na den tredelte malsaetning om:

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

Ambitionen med kvalitetsprogrammet er, at der udvikles en forbedringskultur, der sik-
rer en kontinuerlig forbedring af behandlingskvalitet og patientsikkerhed i det danske
sundhedssystem samtidig med, at der er fokus pa omkostningssiden og den samlede
effektivitet. Det Nationale Kvalitetsprogram blev i fgrste omgang vedtaget for perio-
den 2015-2018, men er stadig geeldende i dag. Ud over etablering af leerings- og kvali-
tetsteams pa udvalgte omrader, samt et nationalt ledelsesprogram, bestar Det Natio-
nale Kvalitetsprogram af otte nationale mal:

Bedre sammenhaengende patientforlgb

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

Hurtig udredning og behandling

@get patientinddragelse

Flere sunde levear

Mere effektivt sundhedsveaesen.

Regionernes Kliniske Kvalitetsprogram (RKKP) leverer data til det nationale kvalitets-
program. | de nationale mal for sundhedsvaesnet er tre indikatorer relateret til kreeft-
patientforlgbet. De omhandler 5-ars overlevelsen eller kreeft, den gennemsnitlige op-
fyldelse af kvalitetsmal i de kliniske kvalitetsdatabaser (alle databaser, ikke kun kreeft)
samt andel af kreeftpakkeforlgb gennemfgart til tiden.

Organisering af kvalitetsarbejdet pa kraeftomradet

Sundhedsmyndighederne, det vil sige Sundheds- og Aldreministeriet og en raekke sty-
relser, fastseetter de overordnede rammer og sikrer implementering og opfalgning pa
aftalte kvalitetsindsatser. Driftsherrerne - Danske Regioner og Kommunernes Lands-
forening (KL) - sikrer planlazegning og udmgntning af kvalitetsindsatserne inden for de
rammer, der er udstukket af myndighederne. Lokalt i driftsorganisationerne, f.eks. hos-
pitalsafdelinger, almen praksis og den kommunale hjemmesygepleje, foregar kvalitets-
udviklingsarbejdet gennem fastseettelse af kvalitetsstandarder, indsamling, analyse og
fortolkning af data, samt leering og forbedringer. Dette understgttes af de regionalt



forankrede kvalitetsudviklingsorganisationer som Medicinradet, Danish Comprehensive
Cancer Center (DCCC), RKKP og Kvalitet i Almen Praksis (KiAP). Se figur 3.

Sundheds- og £ldreministeriet offentligger status pa implementering af kraeftplaner
og nationale kvalitetsmal. Sundhedsstyrelsen offentligger arlig status pa varetagelse
af specialfunktioner. Sundhedsdatastyrelsen offentliggar en reekke opggarelser om
f.eks. kreeftincidens, dgdelighed og overlevelse, ventetider og pakkeforlgbstider. Sty-
relsen for Patientsikkerhed, Styrelsen for Patientklager og Patienterstatningen offent-
ligger opggerelser af utilsigtede haendelser i sundhedsvaesenet, patientklager og erstat-
ningssager — disse er ikke kreeftspecifikke.

Figur 3: Organisering af kvalitetsarbejdet inden for kreeftomradet
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3. Beskrivelse af det diagnostiske forlgb

Mindst 2/3 af alle kreeftforlgb i Danmark starter i almen praksis [6, 7], hvorfor almen
praksis udggar en hjgrnesten i tidlig opsporing af kreeft i det danske sundhedsvaesen.
Den praktiserende lzege er ofte borgerens praktiserende leege gennem mange ar og
har i de tilfeelde muligheden for at fglge en kreeftpatient i hele forlgbet, fra udredning
over behandling og opfalgning til rehabilitering og i nogle tilfaelde ogsa palliation - de
fleste enten som aktiv deltager eller som observatgr af indsatsen. Den praktiserende
laege har et indblik i patientens generelle sundhedsforstaelse, sundhedstilstand, andre
kroniske sygdomme og ressourcer. Almen praksis har derfor en stor rolle i opsporing af
tegn pa alvorlig sygdom, herunder kraeft.

Ifalge Kreeftens Bekeempelses Barometerundersggelse i 2017 [6] startede stgrstedelen
af patienterne i undersggelsen (64 % ud af ca. 5000 patienter) deres forlgb hos den
alment praktiserende leege, mens det ifglge en audit fra 2018 om rettidig opsporing af
kreeft i almen praksis i Region Syd [7] var ca. 74 % af de inkluderede forlgb, der star-
tede i almen praksis. Ifglge disse kilder er det saledes omkring 2/3 af kreeftforlgb, der
starter i almen praksis. De resterende ca. 30 % af forlgbene starter primeert efter hen-
visning fra anden sygehusafdeling [8]. Men ogsa for disse patienter geelder det, at
mange er henvist til sygehus efter henvendelse til almen praksis med et symptom [9].

| forhold til, hvilke symptomer patienterne praesenterer sig med, viser en audit af ca.
1200 kreeftforlgb i Region Syd i 2018 [7], at:

e ca. 50 % af patienterne havde specifikke alarmsymptom/tegn pa kraeft, som
gav den alment praktiserende laege mistanke om kraeft

e ca. 20 % af patienterne havde almene alarmsymptomer eller tegn

e ca. 20 % havde ukarakteristiske symptomer.

De resterende ca. 10 % af patienterne havde tilfeeldige fund pa baggrund af diagnosti-
ske undersggelser eller via screeningsprogrammer. Dette billede svarer meget godt til
tidligere undersggelser af, hvilke typer symptomer patienter med kraeft praesenterer
sig med i almen praksis [10].

Udredningsforlgbet i almen praksis vil afheenge af, hvilke symptomer patienten har. P4
kreeftomradet arbejdes der med en 'tre-benet strategi’ alt efter, om patienten har spe-
cifikke alarmsymptom/tegn pa kraeft, almene alarmsymptomer eller ukarakteristiske
symptomer, som kunne veere tegn pa alvorlig sygdom. [11] [12]. Se figur 4 nedenfor.

Hvis patienten har specifikke alarmsymptom/tegn pa kreeft, som opfylder de nationale
indgangskriterier til udredning i et organspecifikt pakkeforlgb, henvises der til videre

udredning pa sygehus i det relevante organspecifikke kreeftpakkeforlgb.

Har patienten symptomer, der giver anledning til en mistanke om alvorlig sygdom, her-
under kreeft, henvises der til videre udredning pa sygehus i et diagnostisk pakkeforlgb.



Har patienten uspecifikke symptomer, hvor egen leege for en sikkerheds skyld vil ude-
lukke, at der er noget mere alvorligt fat (low, but not no risk symptoms’) far patienten
foretaget paraklinisk(e) undersggelse(r) forankret i almen praksis.

Figur 4: Den 3-benede diagnostiske strategi

Ansvar hos almen praksis Ansvar hos hospital

Pakkeforieb
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t
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Kilde: [12]

For nogle af de organspecifikke kreeftforlgb er der, som en del af henvisningskriteri-
erne, krav om undersagelser (filterfunktion’), far der kan henvises til pakkeforlgbet.
Det geelder f.eks. pakkeforlgbet for hoved-halskreeft, livmoderkraeft og modermaerke-
kreeft, hvor det som udgangspunkt er privatpraktiserende specialleeger eller billeddiag-
nostiske afdelinger, der efter henvisning fra almen praksis foretager de indledende un-
dersggelser i forhold til, om patienterne opfylder kriterierne for henvisning til pakkefor-
lobet.

P& samme made er der to filterfunktioner beskrevet i det diagnostiske pakkeforlgb.
Ved mistanke om alvorlig sygdom, der kunne veere kreeft, iveerksaetter den laege (i al-
men praksis, speciallaegepraksis eller pa en sygehusafdeling), der far mistanken, farst
en indledende udredning med blodpraver. | umiddelbar forlaengelse af svar pa blodprg-
veudredningen og information af patienten skal patienten — ved fortsat mistanke og
efter samtykke - henvises til billeddiagnostik, der skal veere gennemfgrt inden henvis-
ning til den fortsatte udredning i et diagnostisk pakkeforlgb pa et diagnostisk center i
sygehusregi. Denne arbejdsgang harmonerer imidlertid ikke altid med forlgbet i virke-
ligheden, hvor kravet til gennemfgrsel af filterfunktioner fgr henvisning til diagnostisk
enhed varierer fra region til region og mellem enhederne jf. VIVE (2019) [13].

Auditprojektet i Region Syd [7] viste, at ud af de 879 kreeftforlgb, hvor udredningsfor-
lobet startede i almen praksis, var den praktiserende lseges fgrste handling i ca. 20 %
af tilfeeldene at henvise til et organspecifikt kreeftpakkeforlgb, i ca. 30 % af tilfeeldene
yderligere udredning (blodprgve, rantgen/ultralyd, CT/MR), i ca. 18 % af tilfeeldene en



henvisning til praktiserende specialleege med/uden kreeftmistanke og i ca. 8 % forsgg
pa behandling af symptomerne.

Diagnostisk pakkeforlgb og diagnostiske enheder

Det diagnostiske pakkeforlgb blev implementeret nationalt i 2011-2012 med det formal
at sikre ensartet og hurtig udredning og diagnostik til patienter med uspecifikke
symptomer pa alvorlig sygdom, der kunne veere kreeft.

Patienter i det diagnostiske pakkeforlgb er karakteriseret ved at have en hgj alder, og
en betydelig andel har komorbiditet. Ved henvisning praesenterer patienterne med
mange forskellige symptomer, bade uspecifikke og specifikke. De faerreste symptomer
er specifikt forbundet til kreeft. Der er stor variation i, hvornar og hvilke billeddiagnosti-
ske undersggelser der udfares i forbindelse med pakkeforlgbet. Mellem 11 % og 20 % af
patienterne far en kraeftdiagnose efter endt forlgb, mellem 35 % og 57 % afslutter for-
lobet med en ikke-malign diagnose, mens op mod halvdelen af patienterne afslutter
forlgbet uden en specifik diagnose [14].

Det diagnostiske pakkeforlgb bestar af et forlgb i flere trin. Den henvisende leege, som
oftest er fra almen praksis, udfgrer et indledende udredningsforlgb, og hvis det fortsat
er relevant, henvises patienten til en udredningsenhed pa sygehusniveau. Den indle-
dende udredning bestar af en anamnese og grundig objektiv undersggelse inklusive
blodprgver og billeddiagnostik (filterfunktioner).

En udredningsenhed er en mindre organisatorisk enhed pa et sygehus, som har til op-
gave at koordinere udredningsforlgbet. | 2018 var der etableret 20 udredningsenheder
i de fem regioner. Det diagnostiske pakkeforlgb er blevet implementeret forskelligt i
de fem regioner, hvilket har resulteret i, at udredningsenhederne findes i mange for-
skellige versioner. Enhederne adskiller sig pa helt centrale organisatoriske karakteri-
stika, sdsom hvilket speciale enhederne hgrer under, opgaver og mal. Der er sdledes
forskel pa, hvor udredningsenheden organisatorisk er placeret pa sygehuset og kom-
petencer i enheden, inklusiv hvilken specialleegeuddannelse de behandlingsansvarlige
leeger har. Ligeledes er der forskel pa formalet med udredningen, det vil sige hvornar et
udredningsforlagb betragtes som faerdiggjort. | nogle udredningsenheder er malet at
be- eller afkraefte, om patienten har kraeft, mens det i andre enheder er malet at stille
en endelig diagnose. Forskellene ses bade mellem regionerne, men ogsa internt i regio-
nerne. Blandt andet har enhederne forskellige navne, nogle steder kaldes de diagno-
stisk enhed, mens de andre steder kaldes diagnostisk center [15].

Forlgbet for danske patienter med kreeft starter som naevnt ovenfor i hovedparten af
tilfeeldene med preesentation af symptomer hos egen leege, hvor mistanken om alvor-
lig sygdom, herunder kreeft, i farste omgang rejses. Den videre diagnhostiske udredning
foregar typisk pa sygehusene efter henvisning fra almen praksis med udgangspunkt i
den type symptomer, patienterne praesenterer i almen praksis. Overordnet set kan den
diagnostiske proces i et kreeftforlgb inddeles i tre faser:



1. Indledende diagnostisk vurdering (under det kliniske mgde mellem en patient
0g en laege, typisk, men ikke altid, en almenpraktiserende laege). Denne fase in-
volverer anamnese, klinisk undersggelse og diagnostisk vurdering, der kan fgre
til specialiseret henvisning, bestilling af test eller en ‘'vent-og-se’-strategi eller en
kombination af disse.

2. Diagnostiske testresultater og fortolkning. Denne fase omhandler udfgrelsen af
de rette diagnostiske undersggelser (f.eks. blod- eller veevspraver, billeddan-
nelse, skopier, mv.) og den rigtige fortolkning.

3. Diagnostisk opfglgning og koordination. Denne fase indeholder mange aktivite-
ter og opgaver, der ‘slutter cirklen’ i forhold til resultaterne fra de udfarte tests
og henvisninger baseret pa den initiale diagnostiske vurdering.

Det tidligere Institute of Medicine (IOM, nu National Academy of Medicine (NAM)) har i
en rapport fra 2015 [16] sggt at illustrere den diagnostiske proces, se hilag 1.

Det er vigtigt at holde sig for gje, at '‘patientgruppen’, der er i fokus i den diagnostiske
fase (og i denne rapport), ikke kun bestar af patienter med kreeft. Der er tale om en al-
ment medicinsk problemstilling, da patienterne i denne fase jo netop ikke er diagnosti-
ceret, men henvist pa baggrund af enten begrundet mistanke, mistanke om alvorlig
sygdom eller for at afkreefte symptomer med lav, men ikke ingen risiko hos patienten.

Nar en patient sgger hjeelp pa baggrund af et eller flere symptomer, udlgses en iterativ
proces med dataindsamling, dataintegration, fortolkning og fastleeggelse af en ar-
bejdsdiagnose. Informationsindsamlingen bestar i at nedfaelde en klinisk historie pa
baggrund af en samtale med patienten (optage anamnese), gennemfgre en fysisk un-
dersggelse, udfgre diagnostiske tests og henvise til eller konsultere med andre klini-
kere. Processen er kompleks og arsag til, at det diagnostiske felt er vanskeligt at stan-
dardisere — ogsa rent datamaessigt [17, p. S85].

Ud over informationsindsamlingen gennemgar patienten ogsa diagnostiske tests, der
groft kan inddeles i tre hovedgrupper:

1. Biomedicinske laboratorieundersggelser — f.eks. blod- og urinprgver
2. Medicinsk billeddannelse — f.eks. rgntgen, ultralyd, CT-, MR- og PET-scanning
3. Patologi — f.eks. undersggelse af veev og celler.

'‘Guldstandarden’ inden for kreeftdiagnostikken er fgrst og fremmest patologisvaret

[18], efterfulgt af billeddannelse (stgrre usikkerhed/fortolkning) og endelig blodpragver,
som har relativt lave preediktive veerdier i forhold til cancerdiagnose [19].



4. Definitioner af kvalitet inden for opsporing og diagnostik af kraeft

| forhold til at sikre en hgj kvalitet i udredningen af alvorlig sygdom, herunder kreeft, er
det vigtigt at definere indikatorer og indsamle, monitorere, analysere og reagere pa re-
levante data fra patientens samlede diagnostiske forlgb og pa tvaers af dimensionerne

i den diagnostiske proces. Dette er illustreret i nedenstaende figur 5.

Figur 5: Dimensioner i kvalitetsudvikling af den diagnostiske proces
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Kilde: [20, 21]

Som det fremgar af figuren, udger de diagnostiske tests og fortolkningen af samme ét
element af de mange elementer, der tilsammen definerer kvalitet i den samlede diag-
nostiske proces. Den samlede diagnostiske proces er et komplekst net af systemer og
processer. Det er et system, der leverer sundhedsydelser, herunder diagnostik, og det
indeholder forskningsprogrammer, systemer og protokoller til kontrol af kvalitet, data-
indsamling og analyser samt retningslinjer og vejledninger. Herudover er det et infor-
mationsudvekslingssystem, der muliggar forbedringsarbejde og forbedringer i forhold
til patientbehandlingen, herunder diagnostikken.

Institute of Medicine’s rapport fra 2015 [22] understregede ligeledes, at malinger og
data er afggrende for at forbedre diagnostik og mindske diagnostiske fejl. Det er ngd-
vendigt for at kunne:

fastslad omfanget af problemet og problemets natur

fastsla arsager og risici ved diagnostiske fejl

vurdere effekten af interventioner i det diagnostiske forlgb
vurdere kompetencer hos de involverede klinikere

etablere en Igbende kvalitetsopfalgning.

Diagnostiske forlgb af hgj kvalitet er vigtige, dels fordi patienter prioriterer tidlig og
hurtig diagnostik meget hgjt, men ogsa fordi bade diagnose i et lavt kreeftstadie og
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indholdet af det diagnostiske forlgb har betydning for planlsegning og indhold af det
efterfglgende behandlingsforlgb og dermed patientens ‘'outcomes’ (i form af f.eks. bi-
virkninger, senfglger, og overlevelse) [6, 23-28].

Der er dog en reekke karakteristika ved det diagnostiske forlgb, som giver udfordringer
i forhold til at male kvaliteten. Den diagnostiske proces er karakteriseret ved at vaere
en dynamisk holdindsats, der involverer usikkerhed om den rette udredningsstrategi
som et grundvilkar, forlgber iterativt og forudsaetter en bade effektiv kommunikation
og et effektivt samarbejde mellem mange aktgrer (klinikere, paraklinikere og patien-
ten). Dette kan ogsa siges om et behandlingsforlgb, men forskellen til det diagnostiske
forlgb er, at det faglige indhold og ansvar ofte er mere uklart i et diagnostisk forlgb pa
kreeftomradet. Blandt andet fordi patienter oftest ikke henvender sig med tegn pa en
bestemt sygdom, men med symptomer, der kan veere tegn pa mange forskellige lidel-
ser og sygdomme. Det geelder iseer for patienter med symptomer, som ikke umiddel-
bart kvalificerer dem til et pakkeforlgb. Indhold og patientforlgbet under behandling
(efter kreeftdiagnosen er stillet) er i hgjere grad beskrevet i kliniske sygdomsspecifikke
retningslinjer og males mere eller mindre systematisk i regi af de nationale sygdoms-
specifikke kvalitetsdatabaser pa kraeftomradet.

Fer diagnosen er stillet, ved man ikke, hvad patienten fejler, og det forlgb males mindre
‘intensivt’, da der ikke i samme grad som for det diagnosespecifikke behandlingsforlab
er en entydig faglig forankring pa klinikersiden, hvilket vanskeligger opstilling af ek-
sakte malepunkter og indikatorer. Samlet set giver det en saerlig udfordring at male
kvaliteten af den diagnostiske indsats, og der er ikke noget nationalt sundhedssystem,
der - s& vidt vides — udover for screeningsprogrammer pa kreeftomradet har ivaerksat
en systematisk kvalitetsmonitorering af den diagnostiske indsats [29].

Diagnostiske fejl som kvalitetsindikator

Diagnostiske fejl bliver ofte brugt som en indikator for kvaliteten af det diagnostiske
patientforlgb. Det er dog en udfordring at bruge antal fejl som kvalitetsindikator, da
omfanget af fejl og utilsigtede haendelser (UTH) kan sige mere om sikkerhedskulturen i
organisationen og den generelle opmaerksomhed blandt personale og patienter pa be-
stemte typer af fejl end om kvaliteten af indsatsen. At fejl alligevel anvendes som en
kvalitetsindikator, er blandt andet i mangel af et positivt og operationaliserbart kvali-
tetsbegreb for den diagnostiske indsats, hvorimod diagnostiske fejl risikerer at bergre
patienten direkte med en mulig klage til falge. Hvor det positive kvalitetsbegreb er ab-
strakt og i hgj grad ikke monitoreres, er en patientklage over en diagnostisk fejl ander-
ledes materiel og konkret.

Institute of Medicine udviklede i 2015 [22] en patientcentreret definition af diagnosti-
ske fejl:

The committee developed a patient-centered definition of diagnostic error: the fail-
ure to (a) establish an accurate and timely explanation of the patient's health prob-
lem(s) or (b) communicate that explanation to the patient.’



Herfra kan man slutte modsaetningsvist og pege pa tre kriterier, der karakteriserer
"god diagnostik’: ngjagtighed, rettidighed og kommunikerbarhed, hvilket lidt groft kan
siges at flugte med henholdsvis faglig/klinisk, organisatorisk og patientoplevet kvali-
tet.

Institute of Medicines rapport fra 2015 [22] pa data fra det amerikanske sundhedsvee-
sen viste blandt andet, at:

« hvert ar oplever mindst 5 % af patienter diagnostiske fejl

* mindst 10 % af dgdsfald skyldes diagnostiske fejl

» diagnostiske fejl udggr op mod 20 % af utilsigtede haendelser

« diagnostiske fejl er den mest stigende arsag til klager og er dobbelt sa ofte ar-
sag til erstatning end andre klager (f.eks. behandling).

En nyere amerikansk undersggelse finder desuden, at kreeftomradet star for 38 % af
de diagnostiske fejl, der forarsager mest alvorlig skade [30].

Herudover viser Kreeftens Bekeempelses seneste undersggelse af kreeftpatienters be-
hov og oplevelser i sundhedsveesenet, at ca. hver femte patient pa et tidspunkt i deres
kraeftforlgb har veeret i tvivl om, hvem der havde ansvaret. Heraf har den stgrste
gruppe af patienterne (47 %) veeret i tvivl i forbindelse med deres udredning [31].

Et eksempel pa en diagnostisk delproces, hvor der kan ske fejl, er den billeddiagnosti-
ske undersggelse af patienten. Den bestar af en reekke elementer, der alle indebaerer
fortolkninger, overleveringer og mulige kilder til fejl og misforstaelser [32-34].

Typisk vil en radiologisk undersggelse starte med en henvisning, der kan veere mere el-
ler mindre udfarlig. P& baggrund af en tolkning af henvisningen foretages visitation til
undersggelse med henblik pa at adressere den medicinske problemstilling, henvisnin-
gen beskriver. Undersagelsen skal vaere ‘den rigtige’. En undersggelse skal dels udfares
med den metode, der bedst kan belyse problemstillingen, dels undersgge den del af
kroppen, hvor det antages, at sygdommen enten befinder sig eller kan have spredt sig
til. En scanning er ikke bare en scanning, og valget af scanning skal veere det for pati-
enten rigtige valg. Endelig skal det billeddiagnostiske fund beskrives korrekt. Og til slut
skal beskrivelsen tolkes af den ikke-radiologiske specialist, der modtager den.

Swensen and Johnson [35] beskriver denne reekke af haandelser som ‘the value map
for radiology’ (se figur 6), fordi det specificerer de mange trin, hvor det kan ga galt i
den radiologiske del af patientforlgbet.



Figur 6: Radiologisk ‘value map’
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Som det anfgres af Hillman et al [36] ‘Quality is the extent to which the right proce-
dure is done in the right way at the right time, and the correct interpretation is accu-
rately and quickly communicated to the patient and referring physician.’

Det anslas, at fejlpraevalensen i radiologiske undersggelser, afheengigt af modalitet, pa-
tientgruppe og stikprgvens karakteristika, varierer mellem 4 og 30 % [34].

Fejl i det diagnostiske forlgb er ogsa et fokusomrade for Styrelsen for Patientsikker-
heds tilsyn. | den seneste erfaringsopsamling fra det sundhedsfaglige tilsyn i 2018 om-
taler styrelsen overlevering af praver og opfalgning pa kritiske prgvesvar som et kendt
patientsikkerhedsmeessigt risikoomrade. Tilsynet fandt mangler, som kunne have al-
vorlige konsekvenser for patienter pa grund af forsinket eller helt udebleven opfalg-
ning pa neesten hver femte afdeling. Manglerne drejede sig typisk om, at der ikke blev
fulgt op eller reageret relevant pa en CT-scanning eller andet prgvesvar [37].

| 2018 gennemfgrtes ogsa tilsyn med almen praksis, hvor ét af malepunkterne var en
gennemgang af instrukser for handtering af parakliniske undersggelser i almen praksis.
Erfaringsopsamlingen fra de gennemfarte tilsyn [38] viste, at malepunkter var opfyldt i
46 % af tilsynene, ikke opfyldt i 17 % af tilsynene og ikke relevant i 37 % af tilsynene. En
del praktiserende leeger papegede i forbindelse med tilsynene, at de it-systemer, de
har til rAdighed til at handtere prgvesvar og opfalgning, ikke understgtter arbejdsgan-
gene optimalt. Tilsynene viste ogsa, at det ikke altid fremgar af journalerne, at der er
fulgt op, eller hvad prgverne har vist. Det kan skabe usikkerhed om, hvorvidt en patient
har faet tilstreekkelig information om pragvesvar og eventuelt videre foranstaltninger i
den anledning.



| sygehusregi var risikotema for 2019 diagnostik og behandling med fokus pa det kirur-
giske omrade og sarbare patienter. Der er siden oktober 2019 foretaget tilsyn med of-
fentlige og private sygehuses parakliniske og kliniske afdelinger, der rekvirerer parakli-
niske undersggelser. Tilsynene indeholder elementer af observation, interview og gen-
nemgang af skriftligt materiale [39].

Malepunkterne omhandler emner som:

retningslinjer for indkagb og anvendelse af udstyr
ansvars- og kompetenceforhold

skriftlige instrukser

anvendelse af rammedelegation

patientsikre forlgb, herunder overgange
samarbejde med de kliniske afdelinger.

Som det ses, er der primaert fokus pa den organisatoriske kvalitet i malepunkterne.

Danske undersggelser af patientklager inden for det diagnostiske forlgb

Kreeftens Bekeempelse foretog i 2012 en analyse af patientsikkerheden i kreeftforlgb
[40]. Undersggelsen afdeekkede fglgende typer af fejl, som for hovedparten stadig
vurderes at veere relevante indsatsomrader i forbedring af kvaliteten i det diagnosti-
ske forlgb:

1) fejli udredningsfasen hos egen laege, praktiserende speciallaege og pa sygehu-
set

2) fejlirelation til selve forlgbet. Primeert darligt tilrettelagte undersggelsesforlgb
med ungdig ventetid/forsinkelser mellem de enkelte undersggelser, gentagelse
af (mislykkede) undersggelser og prgver, ventetid pga. kapacitetsproblemer og
personalets ferieafvikling

3) fejli de administrative processer hos savel egen laege og praktiserende special-
leege som pa sygehuset

4) kommunikationsproblemer mellem patienter og sundhedspersonalet samt
sundhedspersonalet imellem.

En nyere opggrelse fra Patienterstatningen i samarbejde med Dansk Selskab for Pati-
entsikkerhed analyserede over 100.000 sager inden for alle sygdomsomrader, som
blev afgjort fra 2008 og frem til i dag [41]. Opggrelsen viser, at ca. 26 % af alle ikke-af-
viste sager vedrgrer fejldiagnoser. Af dem stammer omkring 70 % fra de offentlige sy-
gehuse og 18 % fra almen praksis.

Undersggelsen viser fglgende fordeling af patienternes klager (tabel 1):



Tabel 1: Fordeling af fejl (flere angivelsesmuligheder):

Indledende diagnostisk vurdering Undersagelse og Opfelgning og koordinering
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Kilde: [41]

Som det fremgar af tabellen, er det iszer i den indledende diagnostiske vurdering og i
forhold til fortolkning af undersggelsesresultater samt i forhold til henvisninger/kolle-
gial drgftelse, at der opleves fejl.

Faglig/klinisk kvalitet

Den faglige/kliniske kvalitet ser p4, hvor praecise de valgte diagnostiske undersggelser
og tests er. Der kan ses pa, om de enkelte undersggelser inden for specialet har veeret
udfart korrekt, og om de har givet de 'sande’ resultater (f.eks. ved at se pa andelen af
falsk positive og falsk negative svar). Herudover skal de valgte undersggelser veere re-
levante for den diagnostiske udredning. Epner et al. beskriver arsager til undersggel-
sesrelaterede diagnostiske fejl som, at ikke-relevante tests bestilles, relevante tests
ikke bestilles, en relevant tests' resultat ikke bruges korrekt og forsinkelser i testsvar
eller fejlresultat af test [42].

Et vigtigt udviklingsomrade inden for det diagnostiske forlgb er anvendelsen af mole-
kyleer viden - f.eks. om genetik — til at give patienterne en bedre og mere malrettet
behandling (personlig medicin). Viden om patienternes molekylsere profilering anven-
des f.eks. pa brystkraeftomradet, hvor tumorens HER-2 status er med til at bestemme
behandlingsvalget. Data vedr. HER-2 status opsamles i den kliniske kvalitetsdatabase
for brystkreeft.

Almen praksis laver selv en del af de biomedicinske laboratorieundersggelser, og regio-
nernes laboratoriekonsulentordning varetager kvalitetsvurderinger af laboratorieana-
lyser foretaget i almen praksis. Formalet med at udfare kvalitetsundersggelser i almen
praksis er at vedligeholde og forbedre en god kvalitet af dels de laboratoriemedicinske
undersggelser, der udfares pa patienter i egen laegepraksis, dels de analyser, der rekvi-
reres pa andre ikke-sygehusbaserede eksterne laboratorier — sakaldte 'sendeanalyser’.



Kvalitetssikring af laboratorieundersggelser i Danmark sker gennem akkreditering ved
anvendelse af den internationale akkrediteringsstandard DS/EN ISO 15189:2013, som
stiller krav til hele veerdikeeden fra prgvetagning til svarafgivelse. Akkreditering af labo-
ratorier gennemfgres af DANAK (Den Danske Akkrediteringsfond). En oversigt over ak-
krediterede laboratorier kan fremsgges pa danak.dk. Akkreditering vedrarer tekniske
forhold, f.eks. om udstyr er kalibreret og egnet til opgaven, om maleresultater er pali-
delige og korrekt registreret, og om der er styr pa sporbarhed af maleinstrumenter, te-
stede materialer og maleresultater. Akkrediteringen kan ogsa veere i forhold til, hvor-
dan afdelingen lever op til sine forpligtelser, nar det geelder ledelsesprocesser, herun-
der rutiner og procedurer i virksomheden, eller medarbejdernes kompetencer.

Organisatorisk kvalitet

Den organisatoriske kvalitet handler om, at indsatsen er organiseret rigtigt, herunder
kvaliteten af samspillet mellem aktgrerne i den diagnostiske del af forlgbet, f.eks. kvali-
teten af henvisninger mellem aktgrerne. Herudover omfatter organisatorisk kvalitet,
om prgver ungdigt gentages/tages om, om prgvesvar er bortkommet, om der er ung-
dig ventetid pa undersggelser, og om der har veeret ungdig ventetid i det samlede for-
lzb. Endelig kan den organisatoriske kvalitet se pa de sundhedsprofessionelles kompe-
tencer og forekomsten af instrukser og retningslinjer.

Der er f.eks. inden for radiologien krav til den organisatoriske kvalitet i lovgivningen
omkring anvendelse af ioniserende straling og stralebeskyttelse, hvor der bade er krav
til indholdet af henvisninger og til kompetencerne hos de sundhedsprofessionelle, og
krav om, at der skal forefindes instrukser for alle typer undersggelser og behandlinger
[43].

Pa kraeftomradet har tid til diagnose betydning for prognosen ved en kreeftsygdom.
Patienter med et lavere stadie ved diagnose har ggede chancer for mere skansom be-
handling, mindsket sygelighed samt gget overlevelse. Herudover kan det fare til en
mere omkostningseffektiv behandling [44, 45].

I sundhedsudspillet "Jo far, jo bedre - tidlig diagnose, bedre behandling og flere gode
levedr for alle’ [46] saettes kvalitet inden for rettidig opsporing lig et udredningsforlgb,
der heenger sammen og er uden overflgdig spildtid. Dette kvalitetsaspekt er ogsa bee-
rende i Rigsrevisionens ‘Beretning om rettidigheden i indsatsen over for kraeftpatien-
ter' [47] og i VIVE's rapport 'Kreeftudredning uden for kreeftpakkerne' [15]. Det bygger
pa en antagelse om, at hurtigere diagnose medfgrer en bedre prognose og endelig, at
tid i den del af forlgbet, der straekker sig fra en henvisning er modtaget, til patientens
behandling gar i gang, kan monitoreres, som det ogsa bliver det i kreeftpakkeforlgbene.

I et udredningsforlgb kan ‘spildtid/delay’ forekomme flere steder i forlgbet, jf. figur 7
nedenfor. Der kan veere et patientinterval, som er den tid, der er mellem, at patienten
registrerer et symptom og sgger leege, et leegeinterval, der er tiden mellem patientens
farste besgg pa baggrund af det oplevede symptom og viderehenvisning fra almen



praksis, og et systeminterval/sygehusinterval, der er tiden fra sygehusets modtagelse
af henvisning til start af behandling for en kreeftsygdom.

Indgar en person i et kraeftpakkeforlgb eller i et diagnostisk pakkeforlgb, skal de diag-
nostiske undersggelser forega inden for en tidsramme, der betegnes ‘fagligt begrun-
det forlgbstid’. Denne fremgar af hvert enkelt pakkeforlgb. Herudover er der lov-
bundne maksimale ventetider pa kraeftomradet. | det diagnostiske udredningsforlgb
ma der hgjst ga 14 kalenderdage, fra sygehuset har modtaget laegens henvisning til
forundersggelse, til personens fgrste undersggelsesdag.

Figur 7: Tre vigtige tidsintervaller fra farste symptom til behandling
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Kilde: Oversat efter [48]

Det er imidlertid kun en del af patientens forlgb, der monitoreres. Kreeftpakkeforlgbene
og det diagnostiske pakkeforlgb monitoreres i forhold til forlgbstiden (sidstneevnte dog
farst efter de indledende filterfunktioner). Men for de kreeftpatienter, der ikke umiddel-
bart henvises til et organspecifikt pakkeforlgb eller til et diagnostisk center (diagnostisk
pakkeforlgb) ved vi stort set intet ved om, hvor lang tid der samlet gar, inden de far
deres kreeftdiagnose.

Det, der monitoreres i forbindelse med pakkeforlgbene/det diagnostiske pakkeforlgb,
illustreres af den grgnne cirkel ovenfor. Det, vi ikke umiddelbart ved, er markeret med
rgdt.

VIVE [15] har i en rapport fra 2018 peget pa en reekke uhensigtsmeessigheder, udfor-

dringer og forbedringspotentialer i organiseringen og samarbejdet mellem almen prak-
sis og sygehusafdelinger i det diagnostiske forlgb, herunder:



o at der hersker betydelig uklarhed om retningslinjer for henvisning af patienter til
f.eks. CT-skanninger, samt hvor retningslinjerne findes i enkelte regioner

¢ hvilke retningslinjer der geelder, hvis en leege skal henvise en patient til en anden
region

e atdereruenighed blandt alment praktiserende leeger og sygehuslaeger om, hvor-
nar patienter skal tilbydes parakliniske undersggelser

e at kommunikationen mellem almen praksis og klinikerne pa sygehusene kan for-
bedres

Tilgeengelighed til almen praksis er en vigtig faktor i leengden af patientintervallet — er
der let mulighed for, at borgeren kan komme i kontakt med og/eller fa en tid til konsul-
tation i almen praksis? Dette forhold er bl.a. reguleret i overenskomsten mellem regio-
nerne og de praktiserende laeger, hvor kapitel V omhandler kravene til tilgeengelighed
og service i de enkelte praksis. F.eks. fremgar det, at ‘Laegen skal tilrettelaegge sin kon-
sultation og tidsbestilling saledes, at patienter saedvanligvis kan fa konsultation se-
nest 5. hverdag efter tidsbestillingen. Herudover skal der dagligt i mindst en time
veere mulighed for telefonkonsultation, og laegen skal ogsa tilbyde e-konsultation [49].
| Sverige falges og offentliggares der halvarligt data for opfyldelse af den svenske
ventetidsgaranti for almen praksis (O dage til kontakt, 3 dage til medicinsk vurdering).

Ved udredning for alvorlig sygdom i almen praksis vil laegerne i mange tilfeelde benytte
en 'vent-og-se’-strategi hos patienter med uklare symptomer. Et kvalitetsparameter i
forhold til rettidig opsporing i almen praksis kan i de tilfeelde veere omfanget af anven-
delse af 'safety netting’, hvor 'vent-og-se'-strategien i udredningen er baseret pa en
systematisk og planlagt opfalgning pa patientens symptomer [50, 51].

Stadie ved diagnose er en vigtig prognostisk og behandlingsmaessig parameter, som
afhaenger af mange faktorer, primeert organisatoriske faktorer som patientens opfat-
telse af symptomer, patient delay ved praesentation, leege delay, system delay, korrekt
billeddiagnostisk tolkning, mm. Det kan dog diskuteres, om stadie ved diagnose er et
egentligt diagnostisk kvalitetsparameter i sig selv.

Patientoplevet kvalitet

Patienterne gennemgar en reekke forskellige undersggelser, varetaget af forskellige
faggrupper, og den patientoplevede kvalitet ser pa, hvordan patienterne oplever det
samlede forlgb, sdvel som hvordan de enkelte elementer af forlgbet har fungeret. Pati-
enternes tilbagemelding pa, hvordan de har oplevet det samlede forlgb, er en vigtig
kilde til at se pa kvaliteten af det samlede diagnostiske forlgb - iseer for de patienter,
der ikke starter deres kreeftforlgb i et struktureret og planlagt forlgb som f.eks. et pak-
keforlgb.

Patienten kan f.eks. give viden om den del af patientforlgbet, der ligger far han/hun
henvises videre fra almen praksis. Kun via oplysninger fra patienterne kan vi vide, hvor
laenge de har gdet med symptomer og/eller veeret i dialog med almen praksis, hvilket
kan have betydning for stadie/prognose pa diagnosetidspunktet. Herudover kan pati-
enterne bidrage med viden om den diagnostiske indsats, der foregar i almen praksis og



pa sygehuset, herunder som kilde til viden om den organisatoriske kvalitet - f.eks. om-
kring ventetid, informationsniveau, sammenhang, leegeligt ansvar, oplevelse af uhen-
sigtsmaessigheder/fejl osv.

Det lokale kvalitetsarbejde

En Igbende videns- og dataopsamling i det diagnostiske forlgb kan skabe grundlag for
bade landsdeekkende og lokalt laerings- og forbedringsarbejde. Dette er f.eks. i fokus i
regi af de landsdaekkende kliniske kvalitetsdatabaser eller lokalt i de udredende afde-
linger ved audits, gennemgang af UTH-rapporter samt vurdering og analyse af patient-
klager. Men det vurderes, at der er et uforlgst potentiale i organisering og analyse af
allerede eksisterende data i forhold til en optimering af dels patienternes diagnostiske
forlgb, dels specialisternes muligheder for lzering.

Et eksempel kunne veere feedback til radiologerne om, hvilken diagnose patienten en-
der med at fa, som kan give leering i forhold til graden af overensstemmelse mellem
den oprindelige radiologiske vurdering og den endelige diagnose.

Et andet eksempel kunne veere feedback i form af graden af overensstemmelse i vur-
dering af stadie mellem radiologernes initiale vurdering ud fra billeddiagnostik og pa-
tologernes endelige stadiefastseettelse ud fra veevspraver.

Et tredje eksempel kunne veere lgbende data for incidensen af kreeft og andre alvor-
lige sygdomme pa de diagnostiske centre til brug i vurdering af, om f.eks. det lokale
samarbejde med de praktiserende lzeger fungerer, herunder om de lokale henvisnings-
kriterier er kendte, og om der lokalt henvises det forventede antal patienter til udred-
ning for mulig alvorlig sygdom.

Kort sagt vil en tilbagefgring af relevante opfalgninger pa kliniske indikatorer og diag-
noser til de diagnostiske specialer kunne understgtte en hgjere grad af klinisk reflek-
sion og leering til understgttelse af forbedringsarbejdet. Som en af de interviewede Kkli-
nikere udtrykte det: 'Jeg vil gerne kende mine tal’.

Herudover ggr den manglende transparens og aggregering af data som fglge af den
steerke lokalisering en anden udfordring, idet det er vanskeligt at f4 et samlet indtryk
af kvaliteten af indsatsen pa det diagnostiske omrade eller at benchmarke de enkelte
enheders kvalitet i forhold til hinanden.



5. Nuveerende dataopsamling i det diagnostiske forlgb

Data i det diagnostiske forlgb registreres bade i almen praksis, i speciallaegepraksis og i
sygehusregi. Den kontinuerlige proces med indsamling af data, integration og fortolk-
ning involverer hypotesegenerering og opdatering af tidligere sandsynlighedsoverve-
jelser, efterhnanden som flere data foreligger. Kommunikation mellem sundhedsperso-
nale, patienten og patientens paragrende er kritisk i denne cyklus af dataindsamling, in-
tegration og fortolkning.

Dataopsamling i almen praksis

| almen praksis opsamles data i de ni leegepraksissystemer (LPS). Nationale standarder,
udarbejdet af den feellesoffentlige it-organisation MedCom, forbinder de forskellige
LPS'er [52].

Praksissystemerne er bygget op om journalnoter for hver patientkontakt. Leegen regi-
strerer relevante koder i journalsystemet, og der skrives notater i forbindelse med al-
mindelig journalfgring. Registreringspraksis mellem lseger vurderes dog at veere uens-
artet [53].

| almen praksis registreres sygesikringsydelser for samtlige patienter, som har haft kon-
takt til egen leege, idet almen praksis registrerer og fakturerer regionen for alle de
ydelser, som de overenskomstmaessigt bliver honoreret for [49]. Disse data opsamles i
ydelses-/sygesikringsregisteret. | forhold til kreeftomradet er der ingen kreeftspecifikke
ydelser i ydelsesregistreret (dog en saerskilt ydelse for smeartest i forbindelse med cer-
vixcancerscreeningsprogrammet).

Salg af leegemidler ordineret i almen praksis registreres i apotekets it-system og over-
fares herfra til Receptserveren og til Leegemiddelstatistikregisteret. Men i forhold til
kreeftomradet bliver der ikke udskrevet anti-cancerlaegemidler i almen praksis. Herud-
over opsamles oplysninger om ordinationer af leegemidler i almen praksis i det natio-
nale system Ordiprax+, som grafisk kan vise statistikken for leegemiddelordinationer i
12 kvartaler pa regions- og almen praksis/ydernummerniveau. Data pa regionsniveau
er offentlige, mens data pa ydernummer (for den enkelte praksis) kun kan ses af den
specifikke almene praksis. | Ordiprax+ kan den praktiserende lzege se data pa praksisni-
veau, anonymiserede data for sin kvalitetsklynge (se nedenfor) og nationalt niveau.
Data formidles pa to sider: en indbliksside til sammenligning og en indsatsomradeside
til at af-/bekraefte mulige indsatsomrader og fglge dem over tid. Ordiprax+ viser pri-
meert procesindikatorer, som kan give indblik i, hvordan der behandles.

| almen praksis anvendes ICPC-2-DK-kodesystemet (https://kiap.dk/kiap/prak-
sis/icpckoder.php). ICPC indeholder 686 diagnoser fordelt pd symptomdiagnoser (kode
-01 til -29) og specifikke diagnoser (kode -70 til -99). ICPC-koderne kan af de enkelte
praksis bruges til at sortere journalnotater, og ICPC-koden er ogsa ofte 'ngglen’, som
muligger udtreek af data fra journalsystem i almen praksis. ICPC-koden kan ogsa an-
vendes som link til fremsagning af oplysninger om den aktuelle sygdom, faglige vejled-
ninger, strukturering af journaloptegnelser og ved kommunikation mellem sundheds-
aktgrer og sektorer i sundhedsvaesenet. | forhold til dataopsamling fra almen praksis til



resten af sundhedsvaesenet er der sket en vaesentlig stigning i den digitale dataud-
veksling mellem sundhedsaktgrerne (Deloitte 2017). ICPC-2-DK omfatter, i forhold til
kodning af diaghoser, en overseettelse til ICD10-diagnosekoderne i Sundhedsvaesenets
KlassifikationsSystem (SKS), hvormed der i princippet er skabt mulighed for at kunne
monitorere et sammenhaengende patientforlgb ud fra diagnosen pa tveers af sund-
hedsvaesenet, bade fra og til almen praksis og sygehus.

Det er dog ikke obligatorisk at anvende ICPC-koder i almen praksis, bortset fra i for-
hold til nogle specifikke diagnoser [54]. Ifglge bekendtgarelsen fra 2018 skal de prakti-
serende leeger bl.a. foretage ICPC-kodning af alle henvendelser vedrgrende kraeftdiag-
noser, og disse data skal ikke-personhenfarbart stilles til radighed for regionsradene til
brug for planleegning, kvalitetssikring og kontrol af udbetalte tilskud og honorarer. De
specifikke diagnosekoder anvendes farst, nar diagnosen er verificeret ved sikre klini-
ske undersggelser. | forhold til viden om indsatsen inden for rettidig opsporing af kreeft
vil kravet om ICPC-kodning séledes farst geelde fra det tidspunkt, hvor diagnosen er
stillet, og praksissystemet via epikrisen har faet ICPC-diagnosekoden ind i systemet.

Inden for den del af et kreeftpatientforlgb, der omhandler opsporing af sygdom i almen
praksis, er det primeert udveksling af data med regionerne vedr. henvisning og diagno-
stiske undersggelser, som er relevante. Alle henvisninger fra almen praksis opsamles i
det centrale henvisningshotel (medcom.dk). Henvisningshotellet, REFHOST, er oprinde-
ligt udviklet til handtering af henvisninger til primaersektorens behandlere for at sikre
patienternes frie valg af behandler, men senere udviklet til ogsa at handtere henvisnin-
ger til sygehuse, rgntgenafdelinger og kommunal forebyggelse. REFHOST opbevarer
og distribuerer saledes i dag alle elektroniske henvisninger fra praktiserende leeger. Re-
kvisitioner til laboratorieundersggelser i sygehusregi opsamles i det centrale rekvisiti-
onshotel (medcom.dk).

Der er en udfordring i forhold til at fglge indsatsen i almen praksis, herunder i forhold til
opsporing af kreefttilfeelde, idet kvalitetsdata for indsatsen i almen praksis ikke rutine-
maessigt opsamles i Danmark [55, 56]. | forhold til anvendelse af data fra almen praksis
til nationale analyser pa almen praksisomradet bygger disse hovedsageligt pa ydelser,
der er registreret i Sygesikringsregistret og Yderregistret over de alment praktiserende
leeger i Danmark. | dag har Sundhedsdatastyrelsen de data vedr. almen praksis som
sektor, som kan ses af tabel 2.

Disse datakilder tillader analyser af omfanget af kontakter i almen praksis og kan give

et billede af aktivitet i almen praksis, men kan ikke umiddelbart sige noget om kvalite-

ten. Undtagen for de sygdomme — f.eks. KOL og diabetes - hvor der er indfgrt et diag-
nosespecifikt honorar i almen praksis, indeholder sygesikringsregistret ikke oplysninger
koblet til diagnoser.



Tabel 2: Nationalt opsamlede data vedr. indsatsen i almen praksis

Register/database

Beskrivelse

Sygesikringsregisteret

Repraesenterer det ydelsesbaserede afregningsgrundlag under den
offentlige sygesikring, herunder for ydelser fra alment praktiserende
leeger.

Indeholder desuden oplysninger om tilknytning mellem ydernumre og
tilmeidte patienter (fra 2014, SSR2)

Yderregisteret

Indeholder oplysninger om ydernumre i praksissektoren, herunder for de
enkelte praksisser (ydernumre) i almen praksis og tiknyttede ansatte
(sidstnaevnte dog ikke fuldt deekkende).

Sundhedsdatastyreisens
Statistiske
Autorisationsregister

Indeholder informaticn om autorisationer, selvstaendig virke og
specialanerkendelser fra Styrelsens for Patientsikkerheds
autorisationssystem, herunder om lasger med speciale i almen praksis.

Leegemiddelstatistikregister
et{LSR) /

Indeholder oplysninger om indleste recepter, herunder en deimaengde af
recepter udstedt af aliment praktiserende laeger.

Laegemiddeladm.registeret

(LAR}
Laboratoriedatabasen - Indeholder oplysninger om laboratorieundersegelser pa landets store
kliniske biokemiske og kliniske immunologiske laboratorier.

Sundhedsvaesenets - Indeholder oplysning om organisationer og — strukturer (hvor relevant)
Crganisations Register
{SOR)
Klyngedata - Oversigt over deltagere i klynger

Kilde: [53]

Dataopsamling i specialleegepraksis

Kravene til dataopsamling fra specialleegepraksis er reguleret af regionernes overens-
komst med de privatpraktiserende specialleeger, hvor der bl.a. er krav om, at alle speci-
alleegepraksis registrerer diagnosekoder ud fra den til enhver tid geeldende udgave af
ICD-kodesystemet, hvor koden skal angive sygdomskode (hovedsygdomsgruppe) for
slutdiagnose eller relevant sygdomskode for patientens forlgb. Kvalitetsorganisatio-
nen KVIS understgtter implementering af diagnosekodning og kodepraksis inden for
alle 15 praksisspecialer. Speciallaegen far elektronisk feedback med egne data og ag-
gregerede data til benchmark, dvs. sammenligning af egne resultater med resultater
pa aggregeret niveau fra andre speciallaeger inden for samme speciale, og regionerne
far adgang til diagnosekoder fra den enkelte klinik [53, 57].

| forhold til de kliniske kvalitetsdatabaser pa kraeftomradet opsamles der f.eks. data til
den Kliniske database for modermeerkekraeft fra privatpraktiserende dermatologer og
plastikkirurger. Privatpraktiserende specialleeger med aktiviteter under det udvidede
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frie sygehusvalg indberetter desuden til LPR, da denne indberetning bruges til afreg-
ning af aktiviteten med regionen [53].

Dataopsamling vedr. laboratorieundersggelser
Laboratoriesvar opsamles i forskellige specialemaessige og organisatoriske regi:

Klinisk biokemi

Klinisk immunologi (blodbanker)

Klinisk mikrobiologi

Klinisk patologi

Speciallaboratorier ved Statens Serum Institut, Dianalund o.a.

De klinisk biokemiske laboratorier undersgger fortrinsvis blod, urin, ledvaesker og spi-
nalvaesker med det formal at forebygge, diagnosticere og kontrollere behandling af
sygdomme hos mennesker. De Klinisk immunologiske laboratorier laver blandt andet
blodtypebestemmelse og undersggelser af blod ved f.eks. graviditet, immunsyg-
domme og visse infektioner. Men der er overlap i forhold til, hvilke analyser de to typer
laboratorier foretager [58].

Laboratoriedatabasen indeholder oplysninger om laboratorieundersggelser pa landets
store klinisk biokemiske og kliniske immunologiske laboratorier. Der er daglige over-
farsler fra 'Den Nationale Labdatabank’.

Svar, der vises pa laboratoriesvarportalen, fremskaffes pa 3 mader:

A. Som webservice-kald til det enkelte laboratoriesystem i klinisk biokemi og kli-
nisk immunologi (hver gang, der sgges svar pa en patient, sender laborato-
riesvarportalen en forespgrgsel til det respektive labsystem).

B. Som webservice-kald til en national database, hvor svarene er samlet fra de
enkelte laboratorier (hver gang, der sgges svar pa en patient, sender laborato-
riesvarportalen en forespgrgsel til databasen).

a) Patobank, der har samlet svar fra alle offentlige og private patologila-

boratorier
b) Miba — mikrobiologidatabank, der har samlet svar fra alle mikrobiologi
laboratorier

C. Direkte fra Laboratoriesvarportalens databank, der er database for svar pa
prover fra
a) Statens Serum Institut
b) Leegernes egenproducerede analysesvar
c) Enkelte blodbanker
d) Andre leverandgrer efter behov, f.eks. sundhedscentre og klinisk fysio-
logi.

Laboratoriesvar kan afgives ad flere omgange i de tilfeelde, hvor ikke alle svar for en
prave er tilgeengelige pa én gang.



Dataopsamling vedr. radiologiske undersggelser

Det er obligatorisk at indberette alle radiologiske procedurer til LPR (aktivitetsdata).
Herudover har Dansk Radiologisk Selskab udviklet en lang raekke retningslinjer (guide-
lines), jf. selskabets hjemmeside. Men det er usikkert, i hvilket omfang det males, om
retningslinjerne overholdes, og i hvilket omfang der genereres egentlige kvalitetsdata
pa omradet, idet der ikke findes en egentlig 'radiologisk’ database til opsamling af sa-
danne. Dog er radiologien repraesenteret i hver af de enkelte multidisciplineere faglige
grupper pa kreeftomradet (DMCG'er), og i det omfang, radiologiske data omfattes af
den Kliniske kvalitetsdatabase pa kreeftomradet, indgar de i databasens datagrundlag.

Radiograferne foreslog i 2016 oprettelsen af Billeddiagnostisk Informationsdatabase
(BID), der skulle skabe overblik over patienternes billedportefglje samt klarhed om,
hvordan radiologiske undersggelser handteres i de fem regioner [59].

Som eksempel er det irske Radiology National Quality Improvement Programme ved
at blive implementeret. Det bestar af en reekke radiologiske kvalitetsstandarder og —
indikatorer samt et online landsdeekkende kvalitetsmonitoreringssystem. Kvalitetsindi-
katorer er f.eks. hvor stor en andel af undersggelserne, der er set af en anden radiolog
eller dragftet pa et radiologisk kvalitetsudviklingsmgde. Kvalitetsdata fra de radiologi-
ske afdelinger kan ses pa en for offentligheden lukket del af 'Health Atlas Ireland".

Tilsvarende har American College of Radiology (ACR) i 2017 og 2018 udviklet en reekke
kvalitets-parametre, som foreslas anvendt af de offentlige sundhedsprogrammer Me-
dicaid og Medicare samt i selskabets egen nationale database. Kvalitetsparametrene
har fokus pa implementering af ny praksis/guidelines pa omradet, at der sker follow-
up ved uventede fund samt strukturerede og fyldestggrende beskrivelser af fund.

Dataopsamling vedr. patologiske undersggelser

Patobank er en landsdeekkende database over alle afsluttede og igangveerende pato-
logiske rekvisitioner i Danmark. Samtlige patologiafdelinger indrapporterer lgbende til
Patobank via patologisystemet. Patologisystemets forskellige funktioner har til formal
at sikre en effektiv og korrekt handtering af veevs- og cellepraver pa landsbasis. Den
losbende indrapportering til Patobank er dermed af stgrste vigtighed for diagnostice-
ring, patientsikkerhed og forskning. Muligheden for at indhente tidligere patologiske
undersggelser sikrer et optimalt grundlag for at stille en korrekt diagnose og dermed
forebygge fejldiagnosticering. Samtidig kan forskere sgge om dataudtraek fra Pato-
bank til brug for forskningsprojekter. Ligeledes er der i Patobank et indbygget web-
program, Cyresmodulet, som anvendes til udtreek vedrgrende diagnoser, produktion
og kvalitetssikring. Heri ligger f.eks. et kvalitetsprogram, 'diagnostiske praver fra
mamma’, og for ‘cellepraver for livmoderhalskraeft’. Det daglige arbejde, der foretages
pa landets patologiske afdelinger, kommer saledes kommende patienter til gode [60].

Krav til indberetninger til patologiregistret beskrives i ‘Faellesindhold for basisregistre-
ring af patologisk-anatomiske undersagelser’ [61].



Dansk CancerBiobank (DCB) har registreret indsamling af blod og veev siden 2010, og i
2013 startede registrering af indsamling af knoglemarv. Det kraever samtykke fra pati-
enterne at opbevare deres blod- og veevsprgver i biobanken. DCB er i dag en del af Re-
gionernes Bio- og GenomBank (RBGB)[62]. Herudover opsamler Nationalt Genom Cen-
ter data fra en omfattende genetisk analyse (helgenomsekventering) tilbudt udvalgte
patientgrupper. Dette er en del af den nationale infrastruktur, som Nationalt Genom
Center tilbyder det danske sundhedsvaesen (ngc.dk).

Et eksempel pa udenlandske kvalitetsindikatorer inden for patologien er The Patho-
logy Quality Assurance Dashboard (PQAD), som det engelske NHS har udviklet [63].
Det er indtil videre udviklet til lokal kvalitetsopfalgning, men der er intentioner om, at
det pa sigt skal udvikles til et informationssystem til nationale beslutningstagere, an-
dre faggrupper og patienter. Indikatorerne er grupperet inden for 5 domeaener: svarti-
der, kompetencer hos personalet, patient- og Kklinikertilfredshed, fejl og klager samt
opfyldelse af akkrediteringsstandarder og implementering af guidelines.

Dataopsamling i de kliniske kvalitetsdatabaser pa kreeftomradet

De kliniske kvalitetsdatabaser pa kraeftomradet indsamler data for dele af det diagno-
stiske forlgb pa sygehus. For eksempel opsamles fglgende data i de kliniske kvalitets-
databaser for bryst- og bleerekraeft:

Data opsamlet i Dansk Bleerecancer Database vedr. diagnostik

e Topologi/morfologi

e Type og gradiering af non-invasiv bleerecancer
e Stadie ved TURB eller cystektomi

e Komorbiditetsscore

Data opsamlet i Dansk Brystkraeft Database vedr. diagnostik

e Fund ved screening
Billeddiagnostisk resultat
Histologisk diaghose
Stadie

Tumorstgarrelse
Fjernmetastaser

Bilateral brystkraeft
@strogenreceptorstatus
HER-2 status

Opsummering
| nedenstaende tabel 3 er opsummeret, hvilke data der opsamles i det diagnostiske
forlgb:



Tabel 3: Dataopsamling i det diagnostiske forlgb

Hvor opsamles data Hyvilke data opsamles Hvor hentes data
i det diagnostiske forleb i det diagnostiske forleb

Radiologiske procedurer og afholdt Sygehusafdeling

Oplysminger om det ordinerede lege- Apotek
middel, indikation samt ordinerends
lege

Dansk Cancer Biobank Blod, vav og knoglemarv fra patienter
med kreft

REFHOST — Det Centrale Henvisninger fia almen praksis Almen praksis,

Landspatientregistret, Landsregistret for
Patologi, Cancerregistret, CPR-registret,
Dedsarsagsregistret, andre kliniske
databaser samt databasernes egne
indberetningssvstemer

Kilde: Egen tilvirkning. Grafik: Dorte Kayser, OTW




6. Nuveerende kvalitetsmaling i det diagnostiske forlgb

Der er forskellige typer af kvalitetsmaling og -monitorering i det diagnostiske forlgb i
dag. Disse beskrives i det fglgende.

Ad hoc-analyser af omfanget af patient- og leegedelay i almen praksis

Den nuveerende mulighed for offentligheden for at fglge kvaliteten af indsatsen i al-
men praksis er baseret pa offentliggjorte regionale eller nationale (ad hoc) analyser af
data fra f.eks. Sygesikringsregistret, Yderregisteret, Leegemiddelstatistikregisteret og
Laboratoriedatabasen. Disse data giver primeert en maling af aktiviteten/ydelser givet
i almen praksis.

| forhold til at opsamle viden om patientforlgbet inden en kreeftdiagnose i almen prak-
sis — herunder omfanget af patient- og laeegedelay i opsporing af alvorlig sygdom, her-
under kreeft - er dette ikke genstand for systematisk monitorering. | stedet har emnet
over tid veeret belyst i undersggelser i regi af ‘Danish Cancer in Primary Care (CaP)-ko-
horten [64]. Udover dette forskningsbaserede initiativ findes ogsa ad hoc-auditprojek-
ter eller registeranalyser af f.eks. antal konsultationer inden en kreeftdiagnose [7, 65,
66].

Der findes ikke systematisk monitorering af henvisningsmgnstrene eller henvisnings-
frekvenserne fra almen praksis. En oplagt mulighed for yderligere kvalitetsvurdering vil
veere at definere og retrospektivt at monitorere kritiske punkter i forlgbet inden hen-
visning til et pakkeforlgb for alle incidente kreeftpatienter. Her ville det veere af seerlig
interesse at kende til praksis, der ikke hidtil har henvist patienter til en diagnostisk
pakke med henblik pa at sikre, at praksis kender til muligheden for henvisning til et di-
agnostisk center og anvender den, nar det er relevant for patienten. Data for Region
Hovedstaden fra januar 2020 viser, at der er betydelig forskel p&, hvor mange patien-
ter de praktiserende laeger henviser til regionens fire diagnostiske enheder. Andelen af
praktiserende leeger i regionen, der har henvist til en diagnostisk enhed, har veeret sti-
gende fra ca. 47 % i 2018 til 50 % i 2019. Der er saledes fortsat mange praktiserende
leeger i Region Hovedstaden, der de seneste to ar ikke har henvist patienter til en diag-
nostisk enhed [67].

Opfelgning pa system-delay (forlgbstider) og maksimale ventetider

| forhold til opgerelse af 'systemdelay’ sker der nationalt en kvalitetsopfaelgning pa for-
lzbstid i pakkeforlgbene pa kreeftomradet (diagnostisk pakkeforlgb og organspeci-
fikke pakkeforlgb), hvor forlgbstiden starter ved afsendelse af henvisning til et pakke-
forlgb fra almen praksis. Monitoreringen af pakkeforlgb i dag indeholder en kvantitativ
opgarelse af antal forlab og en reekke malepunkter i forhold til forlgbstid. Monitorerin-
gen drejer sig alene om forlgbet, fra henvisningen er modtaget pa den diagnosti-
ske/udredende enhed.

Sundhedsdatastyrelsen offentligger kvartalsvise opgarelser af malopfyldelsesgraden
for standardforlgbstider, det vil sige den 'fagligt begrundede forlgbstid’ fra modtagelse
af henvisning til start pd initial kreeftbehandling, som er angivet for hvert pakkeforlgb.
Danske Regioner har en malseetning om, at 90 % af forlgbene skal gennemfares inden



for standardforlgbstiden. Men denne tilgang lider under, at systemets indsats, far et
pakkeforlgb starter, registreres meget uensartet eller slet ikke. Det betyder blandt an-
det, at vi ved meget lidt om de mange, der starter et forlgb uden for kreeftpakkeforlg-
bene.

Herudover indeholder monitoreringen af de diagnostiske pakkeforlgb ikke nogen klini-
ske outcomes i form af, hvilke Kkliniske beslutninger forlgbet har fart til (kreeft, mulig
metastase uden kendt primaer tumor, anden malign sygdom, ingen sygdom fundet). |
den norske pakkeforlgbsmonitorering registreres denne type outcomes [68].

Herudover opggres nationalt opfyldelsen af de lovbundne maksimale ventetider pa
kreeftomradet. Sygehusene indberetter overskridelse af den maksimale ventetid til
Sundhedsstyrelsen, som offentligger tallene pa deres hjemmeside. Via webportalen
mitsygehusvalg.dk er det muligt pa hospitalsniveau at fa overblik over forventede
ventetider til en reekke radiologiske og biokemiske undersggelser.

Patientopleveret kvalitet i almen praksis

| forhold til den patientoplevede kvalitet er de praktiserende leeger ifglge overenskom-
sten forpligtede til mindst hvert tredje ar at medvirke i en undersggelse af den pati-
entoplevede kvalitet i almen praksis, hvor data opsamles via et feelles online system
(DanPEP) samt at offentliggare resultatet af undersggelsen pa deres hjemmeside [49].
PLO har senest i januar 2019 formidlet landsdeekkende resultater vedr. den patientop-
levede kvalitet, herunder vedr. tilgeengelighed, for besvarelser i perioden 1. januar 2016
til og med oktober 2018 [69].

Almen praksis bruger internt data til kvalitetsudvikling, f.eks. i det databaserede ar-
bejde i kvalitetsklynger (se nedenfor). | dette arbejde har almen praksis selv umiddel-
bart adgang til data fra egen praksis fra DanPEP-malinger af den patientoplevede kva-
litet (DanPEP), data fra Ordiprax+ vedr. receptudskrivelser og data fra egen praksis’
deltagelse i ad hoc kvalitetsundersggelser, audits m.v.

Kvalitetsopfglgning pa det diagnostiske forlgb i sygehusregi

P& kreeftomradet er det fortrinsvis muligt at finde diagnostiske kvalitetsdata i forbin-
delse med de tre kraeftscreeningsprogrammers opsamling af kvalitetsdata til deres Kili-
niske kvalitetsdatabaser. | de tre kraeftscreeningsprogrammer opsamles et bredt spek-
trum af kvalitetsindikatorer, f.eks. vedr. antal prgver pr. afdeling, pravernes kvalitet,
komplikationer, svartider og opfalgning pa positive praver [70].

| enkelte af de gvrige kliniske kvalitetsdatabaser offentligggres kvalitetsindikatorer in-
den for det diagnostiske forlgb pa sygehusene. En gennemgang af de kliniske kvali-
tetsdatabaser pa kreeftomradet i foraret 2020 viste, at de seneste arsrapporter fra da-
tabaserne indeholdt fglgende kvalitetsindikatorer inden for det diagnostiske forlgb:

- Udredningstid (lever-galdeveje)
- Patienter drgftet pa en diagnostisk MDT-konference (kolorektal, hoved-hals,
gjne)



- Kodepraksis ved diagnostik (testis, penis, prostata, nyre, melanom, hoved-hals,
neuro og gjne)

- Diagnostisk metode (penis, spisergr, gynaekologisk, sarkom, myelomatose, lym-
fom, leukaemi, myeloproliferative neoplasier og myelodysplastisk syndrom)

- Sensitivitet af diagnostisk metode (bryst)

- Overensstemmelse mellem primeer diagnostik og operationspraeparat (bryst,
lunge og gynaekologisk)

- Komplikationer til diagnostisk undersggelse (prostata).

Opsummering

Som det ses, er der i forhold til den faglige/kliniske kvalitet i det diagnostiske forlgb
udvalgte kvalitetsindikatorer i nogle af de kliniske kvalitetsdatabaser. Indikatorerne er
primeert indikatorer for den kliniske kvalitet (diagnostisk metode og sensitivitet, over-
ensstemmelse mellem primaer diagnostik og operationspraeparat samt komplikationer).
Herudover er der indikatorer vedr. den organisatoriske kvalitet (udredningstid og pree-
paratkonsultation). Kodepraksis kan ses som en organisatorisk indikator for kvaliteten
af den kliniske database, men ikke som en kvalitetsindikator for indsatsen i patientfor-
lobet.

Generelt er udfordringen i det diagnostiske forlgb at f et samlet overblik over indsat-
sen i det samlede patientforlgb. Der genereres data til prgvesvar og til afregning, men
der opsamles ikke systematisk data om gentagne undersggelser, falsk negative (og
falsk positive) fund samt kvalitetsindikatorer for den diagnostiske indsats i alle de Klini-
ske kvalitetsdatabaser pa kreeftomradet.

Nar det kommer til at falge kvaliteten af den diagnostiske indsats i sygehusregi kan
man, i forhold til den organisatoriske kvalitet, sige, at indgar patienten i et kreeftpakke-
forlgb eller i et diagnostisk pakkeforlgb, gennemgar patienten en raekke diagnostiske
undersggelser inden for en tidsramme, der betegnes ‘fagligt begrundet forlgbstid’ —
det, vi vil kalde en rettidig diagnostik. Men hvis patienten ikke har veeret henvist di-
rekte til et organspecifikt pakkeforlgb, males det ikke, hvor lang tid patientens gvrige
forlgb fra symptom over lsegehenvendelse, samt eventuelle undersggelser, har taget.
Der findes datakilder, der belyser, hvor lang tid det tager at fa foretaget parakliniske
undersggelser. Via webportalen mitsygehusvalg.dk er det muligt p& hospitalsniveau at
fa overblik over ventetider pa en reekke undersggelser, som f.eks. radiologiske under-
sggelser og biokemiske undersggelser. Men der er ingen offentliggjorte data for tids-
rummet mellem, at undersggelsen er foretaget, og hvornar undersggelsen beskrives af
en radiolog.

| forhold til den patientoplevede kvalitet er der ingen systematisk dataopsamling i det
diagnostiske forlgb i sygehusregi. Kreeftens Bekeempelse gennemfgrer barometerun-
dersggelser, som er landsdaekkende spgrgeskemaundersggelser om kreeftramtes be-
hov og oplevelser i mgdet med sundhedsveesenet. Resultaterne fra barometerunder-
sggelserne anvendes til at identificere omrader, hvor der kan seettes ind for at skabe
forbedringer til gavn for fremtidens kreeftpatienter. Den seneste undersggelse, som



daekker patienternes oplevelser i det diagnostiske forlgb, er fra 2017 [6]. | Sverige op-
samles der lgbende og systematisk viden om patienternes oplevelser med kraeftpak-
keforlgb [71].
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7. lgangveerende forandringsaktiviteter

Nedenfor er givet eksempler pa en raekke igangveerende forandringsaktiviteter i for-
hold til dataopsamling og kvalitetsmaling i almen praksis.

Nyt databaseret kvalitetsprogram for almen praksis

PLO og regionerne besluttede i forbindelse med overenskomsten for 2018 [49], at im-
plementeringen af en ny kvalitetsorganisation og et nyt kvalitetsarbejde i almen prak-
sis, skal understgttes ved at etablere et Program for kvalitetsudvikling i almen praksis

(KiAP). Ambitionen for arbejdet med kvalitetsudvikling i almen praksis er bl.a.:

o at den enkelte praktiserende leege arbejder med datadrevet kvalitetsudvikling i
egen klinik

e at kvalitetsarbejdet udfolder sig mellem lzeger og i dialog med det gvrige sund-
hedsvaesen.

Det fremgar af overenskomsten, at Fremadrettet skal data fra patienttilfredshedsun-
dersogelser anvendes i den enkelte praksis’ arbejde med lebende at udvikle kvalite-
ten. Kvalitetsdata fra datafangst i almen praksis skal ligeledes medvirke til at styrke
kvaliteten af det sundhedstilbud, der tilbydes patienterne og samtidig give forsknin-
gen mulighed for at analysere data fra hele sundhedsveesenet. Det er vigtig viden i
forhold til at kunne planleegge sammenhaengende patientforlgb. Kvalitetsdata fra al-
men praksis kan samtidig veere med til at sikre en stgrre grad af gennemsigtighed i
sundhedsveaesenet. Offentligggrelse af kvalitetsdata skal ikke kunne identificere den
enkelte patient, leege eller praksis.[49].

To af programsporene under det nye kvalitetsorganisation KiAP omhandler henholds-
vis 1) etablering af et datagrundlag, som understgtter klyngernes arbejde med kvalitet
og dialogen med det gvrige sundhedsvaesen og 2) udvikling af indikatorer for almen
medicin med afszet i de otte nationale mal for kvalitet i sundhedsvaesenet samt al-
menmedicinsk faglighed.

| overenskomsten lsegges der op til, at klinikkerne i klyngerne kan arbejde med sund-
hedsdata i bred forstand — konkret bl.a. med fglgende:
¢ Data fra patientbehandling og patientservice fra de enkelte Klinikker (f.eks. kro-
nikerforlgb, medicinordination, ventetider og patienttilfredshed)
e Data fra patientforlgb fra bade sygehuse og kommuner (f.eks. ind- og genind-
leeggelser, genoptraening, hjemmepleje og akutfunktioner)
e Data om ressourceforbrug i sundhedssektoren (f.eks. ydelsesforbrug, indlaeggel-
ser, henvisninger, leegevagt og medicin)
e Data fra andre fagomrader (f.eks. attester, socialomradet, overfgrselsindkom-
ster etc.).

Ny landsdaekkende dataopsamling i almen praksis, ikke kreeftspecifik

Almen praksis er blevet forpligtet via lovgivning og overenskomster til at levere data
til Regionernes Kliniske Kvalitetsprogram (RKKP) [72] [73] [54].



Der er bl.a. pa den baggrund en reekke igangveerende projekter omkring ny dataop-
samling i almen praksis inden for fa udvalgte kroniske sygdomme. Der er ikke p.t. pla-
ner om tilsvarende dataopsamling pa kreeftomradet, men dataopsamlingen p& andre
sygdomsomrader vurderes at kunne vaere en forlgber og inspirator for en eventuel
kommende dataopsamling:

1. Registrering af data i forlgbsplaner
Der registres data i forlgbsplaner for diabetes og KOL. Forlgbsplaner for gvrige
kroniske lidelser er under udvikling. Forlgbsplanerne er primeert taeenkt som et
veerktgj, der skal stgtte dialogen mellem leege og patient og hjeelpe patienten
med at tage ejerskab og falge op pa egen sygdom. Data registreret i forlgbspla-
nerne kan tilgas i praksissystemerne i form af handlingsorienterede rappor-
ter/udtreek (f.eks. antal patienter med en KOL-diagnose, som ikke er blevet ind-
kaldt til arskontrol). De kan desuden bruges til at se andelen af patienter med
f.eks. en KOL-diagnose som andel af samlede antal patienter og derved esti-
mere, hvor stor en andel af ens patientpopulation, der har KOL. Endvidere kan
det bruges til at sammenligne sig med andre lsegepraksis i ens klynge og derved
eksempelvis fa en indikation af, om man muligvis underdiagnosticerer. Data-
strukturen for forlgbsplanen er sammenlignelig med registreringerne mgntet pa
indberetning af data til de Kkliniske kvalitetsdatabaser i regi af RKKP [53].

2. Opsamling af data til kliniske kvalitetsdatabaser
Der opsamles data til kliniske kvalitetsdatabaser i regi af RKKP, i fgrste omgang
databaserne for diabetes og KOL. Som det fremgar af bekendtggrelsen fra
2018: 'Det pahviler alment praktiserende laeger, der yder behandling til gruppe
1-sikrede personer, jf. § 60, stk. 1, i sundhedsloven, at anvende de indikatorseet i
datafangst, der er udviklet for diagnoserne diabetes, kronisk obstruktiv lungeli-
delse (KOL), hjerteinsufficiens, iskeemisk hjertesygdom, stress, angst og depres-
sion.* Stk. 2. Indikatordata sendes til Dansk Almen Medicinsk Database (DAMD-
databasen), og leegen modtager herfra lsbende feedback pa egne data.’ [54]

Som del af dataopsamlingen til de kliniske databaser udvikles i regi af KiAP en
visning i almen praksis af egne data, som er indberettet til de kliniske databaser,
samt data pa klyngeniveau.

Leegepraksissystemerne har finansieret at fa udviklet en faelles platform som én
samlende indgang for dataudveksling (Primaersektorens Leverandgr Service
Platform (PLSP).

3. Opsamling af PRO-data
Siden juni 2016 har alle brugere af laboratorierekvireringssystemet WebReq i al-
men praksis haft adgang til at anvende og bestille elektronisk patientrapporte-
rede oplysninger (PRO) fra patienter via WebPatient. WebPatient er et system,
hvori den praktiserende leege kan bestille hjemmemonitorering for en patient.
Patienten modtager en besked om bestillingen og kan elektronisk afgive svar



pa de malinger, som patienten har udfart hjemme hos sig selv. WebPatient in-
deholder bl.a. skemaer til at opsamle en reekke ikke-diagnosespecifikke sympto-
mer, f.eks. angst-, stress- og depressionsskemaer.

4. Mulige fremtidige indberetninger til LPR3 fra almen praksis
Der er et igangveerende nationalt udvalgsarbejde omkring mulige indberetnin-
ger til LPR3 fra almen praksis, som beskrevet i Aftalen om regionernes gkonomi
for 2020: 'Der er pa tveers af aktgrerne pa sundhedsomradet behov for en
mere systematisk viden om indsatser og resultater hos praktiserende leeger
med henblik p& at understgtte sammenhasngende forlgb, kvalitetsudvikling
samt styring og opfalgning. Regeringen og Danske Regioner er derfor enige om
at faglge op pa lovgivningen om bedre digitalt samarbejde ved, at parterne i
2019 tilvejebringer grundlaget for, at praktiserende leeger systematisk kan afle-
vere relevant data til kobling med blandt andet LPR3. Arbejdet tilretteleegges i
samarbejde mellem regeringen, Danske Regioner og PLO." [74].



8. Diskussion

Ser man pa mulighederne for at falge kvaliteten i hele det diagnostiske forlgb, frem-
star omradet fragmenteret i sundhedsvaesenet, der i hgjere grad er organiseret om-
kring behandling af kendte diagnoser end pa udredning af ukendte diagnoser.

Som det konstateres af professor Frede Olesen [75]: ‘Heldig er den patient, som har et
preecist symptom, som kan feerdigbehandles i almen praksis eller som legitimerer hen-
visning til en kreeftpakke eller en organspecifik afdeling. Uheldig er patienten med
symptomer, der kan pege i mange retninger, og iseer er patienten med de mange uka-
rakteristiske symptomer tit helt tabt i kaos. Men realiteten er, at de sidste to grupper
som oftest udggar flertallet og de svageste patienter’.

Som det tidligere er neevnt, fremgik det af Kreeftens Bekeempelses Barometerundersg-
gelse, at det er i udredningsfasen, at patienterne er mest i tvivl om, hvem der har an-
svaret for deres forlgb. VIVE [15] viser i en rapport, at det iseer er i forlgbet uden for
kreeftpakkeforlgbene, at organiseringen af diagnostikken er preeget af betydelig og
uhensigtsmaessig variation.

Pa trods af, at diagnosefejl er en hyppig arsag til medicinske fejl, har problemstillingen
faet overraskende lidt opmaerksomhed indtil for nylig, og emnet er darligt forstaet og
konceptualiseret [76].

Det samlede overblik over kvaliteten af den diagnhostiske indsats eksisterer ikke i Dan-
mark ud over det, der giver sig udslag i indberetninger om utilsigtede haendelser og pa-
tientklager. Overordnet set ser det ikke ud til, at der findes et egentligt nationalt sy-
stematisk kvalitetsmonitoreringssystem eller et feelles kvalitetsindikatorseet for diag-
nostik som helhed.

Det skyldes en reekke forhold:

For det fgrste bestar patientens diagnostiske forlgb af en (lang) reekke indsatser fore-
taget af sundhedsaktgrer fra forskellige sektorer og fagomrader, uden at der ngdven-
digvis forefindes en egentlig tovholder, en patientansvarlig leege eller en koordine-
rende instans.

For det andet er det samlede diagnostiske forlgb ikke, som ved konkrete sygdomme,
omkranset af et decideret fagspeciale, men i stedet af en reekke subspecialer. Det er
pa sin vis bagsiden af det hgjt specialiserede sundhedsvaesen, idet der ikke er en
egentlig samlet faglig organisering af den diagnostiske indsats, der i stedet er spredt
over mange aktgarer.

For det tredje er forlgbet, indtil diagnosen stilles, karakteriseret af en anden form for
usikkerhed, end nar diagnosen farst er stillet. Patienternes relativt fa symptomer (ma-
ske 50 almindelige symptomer) kan kobles til relativt mange sygdomme (ca. 8.000
sygdomme (kreeft/ikke kreeft)), der alle kunne omfatte de fgrneevnte symptomer.



Dette kan fgre til, at den rette sygdom fagrst mistaenkes laeengere henne i den diagno-
stiske proces. Det diagnostiske forlgb kan veere et komplekst forlgb med mange for-
skellige typer af indsatser - og dermed er der rigtig mange steder, det kan ga galt. Her-
til kommer, at centrale parametre, sasom ‘fejl' og ‘'medicinsk usikkerhed’, bade er sveere
at definere og vanskelige at male. Diagnostisk usikkerhed er en af hovedkilderne til di-
agnostiske fejl [77]. Selve begrebet 'diagnostisk usikkerhed’ mangler en klar definition,
ligesom der ikke findes nogen ramme for at male det i medicinsk praksis [78]. Diagno-
stik befinder sig, som meget anden medicinsk tilgang, i et spektrum og ikke som en ek-
sakt videnskab.

For det fijerde lider det diagnostiske omrade uden for DMCG-regi af en mangel pa
egentlig faglig interesseorganisering. | regi af de diagnostiske enheder er der for nyligt
etableret et landsdeekkende netveerk pa dette omrade, der hidtil har vist sig for ‘bredt’
til at mobilisere et en egentlig faglig organisering uden for det egentligt diagnosespe-
cifikke.

For det femte findes der masser af lokale kvalitetsmonitoreringsinitiativer pa det diag-
nostiske omrade. Men disse indsatser er i vidt omfang ‘usynlige’ og, om ikke udoku-
menterede lokalt, s upublicerede. Med mindre data indsamles til en national klinisk
kvalitetsdatabase, mangler den ngdvendige transparens, der sikrer, at det er muligt at
vurdere kvaliteten relativt, herunder at benchmarke indsatsen.

Pa det nationale niveau mangler data til vurdering af patientens samlede diagnostiske
forlgb. Hvis ikke en patient har klaget over et darligt forlgb, eller der foreligger en rap-
porteret UTH, er det ikke muligt umiddelbart at skelne optimale forlgb fra de proble-
matiske forlgb — hvilket umuligger systematisk klinisk laering.

Ovenstaende udelukker selvsagt ikke, at en kvalitetsudvikling af diagnostik finder sted
— det ggr den overalt i sundhedsvaesenet — men der bliver ikke systematisk samlet op
pa, hvilken betydning det har for det gode patientforlgb. Som det lakonisk udtrykkes
af fgrende forskere pa feltet: To our knowledge, there are no published reviews that
outline a comprehensive approach to preventing errors in cancer diagnosis, taking
into account several settings of care and navigation of patients between these set-
tings. [76].

| regi af screeningsprogrammerne findes der imidlertid en skitse til en struktureret kva-
litetstilgang, som kunne danne udgangspunkt for et nyt perspektiv pa den generelle
diagnostik, med dets eksplicitte fokus pa at indsamle og analysere relevante sammen-
lignelige data med henblik pa lgbende at monitorere kvaliteten i indsatsen. Et andet
nyligt eksempel pa at arbejde med en samlet tilgang til det gode diagnostiske forlgb
pa kreeftomradet pa tveers af aktgrer er Cancer Research UK's rapport ‘Early Detection
and Diagnosis of Cancer: a Roadmap to the Future’ [28].

En af de ting, som vi ved meget lidt om i en indsats for rettidig opsporing af kreeft, er

forlgbet i almen praksis inden en kraeftdiagnose, herunder hvor lang tid der gar for de
kreeftpatienter, der ikke umiddelbart henvises til et organspecifikt pakkeforlgb eller til



et diagnostisk center (diagnostisk pakkeforlgb). | almen praksis fglges patienter livs-
langt pa tveers af bade kroniske og kortvarige (samtidige) lidelser, og der er i forhold til
dataopsamling ud af almen praksis en raekke juridiske, tekniske og organisatoriske ud-
fordringer.

| forhold til sygehusveaesenet, hvor data kommer fra specialiserede afdelinger med en
tilhgrende kvalitetsorganisation, er data i almen praksis genereret af sma enheder/fa
personer, som daekker alle sygdomsomrader og dermed potentielt (manuel indberet-
ning til) mange kvalitetsindikatorer. Endelig er der forskellige standarder og krav til
f.eks. diagnosekodning i sygehusvaesenet og almen praksis. En dataopsamling og —
analyse vedr. f.eks. henvisninger fra almen praksis til kreeftpakkeforlgb vurderes dog
mulig, idet den er baseret pa allerede indsamlede data (henvisninger, symptomer), som
kun i mindre grad skal revideres i forhold til dataindsamlingen (f.eks. mulighed for
struktureret markering af 'kreeftmistanke’ i den dynamiske henvisning og struktureret
opsamling af tid for fgrste symptom i lsege- eller sygehussystem).

Det er vigtigt, at data til kvalitetsmaling kan anvendes til kvalitetsudvikling af egen
praksis ud over til laering nationalt pa kreeftomradet. Bl.a. derfor er der en lgbende ma-
nedlig afrapportering fra RKKP til de kliniske afdelinger af deres egne indberettede
data til de kliniske kvalitetsdatabaser til brug for afdelingernes Igbende kvalitetsudvik-
ling. Og ogsa derfor har for eksempel arbejdet med de nye forlgbsplaner i almen prak-
sis haft fokus pa at etablere et datavisningsspor til almen praksis parallelt med indbe-
retningssporet og i farste fase fokuseret pa at kunne udstille nationalt tilgeengelige
oplysninger, som ogsa kan styrke kvalitetsarbejdet i klyngerne [53]. Herudover er det i
benchmarking over for andre praksis/afdelinger vigtigt at bruge en sammenligning af
data - ikke som et facit, men som grundlag for diskussion og yderligere analyser og lae-
ring af ens egen kliniske praksis (Foot, King's Fund 2010).

Et aktuelt eksempel pa dette er diskussionen vedrgrende organiseringen af indledende
diagnostik af patienter, der har lungerelaterede symptomer, der ikke umiddelbart fgrer
til en egentlig kreeftmistanke, men hvor kreeft heller ikke kan udelukkes. Uden sam-
menlignelige data for stadie pa tveers af udredende afdelinger i Danmark ville det ikke
veere muligt at identificere det diagnostiske center pa Regionshospitalet Silkeborg
som en outlier i forhold til stadiefordeling blandt nydiagnosticerede kreeftpatienter
(relativt flere fundet i lavere stadier). Denne viden kan anvendes til en analyse af, om
dette skyldes en anden tilgang til organiseringen af den primeere diagnostik. | dette til-
feelde en anden organisering af det diagnostiske forlgb i relation til almen praksis (mu-
lighed for direkte adgang til lavdosis CT-scannning for patienter med lungerelaterede
symptomer vs. en rgntgenundersggelse, der ellers er standardundersggelse).

Det er faglige diskussioner p& baggrund af solide kvalitetsdata, der bgr danne ud-
gangspunkt for de kliniske overvejelser om forbedringer af den diagnostiske indsats.
Og sa bar der ses pa en malrettet forskningsindsats, hvor der rykkes lidt ved de hidti-
dige forskningsmaessige traditioner i henholdsvis almen praksis og i sygehusveaesenet.
Som det er nu, er der et underskud af klinisk forskning i diagnostik i almen praksis og et
underskud af sundhedstjenesteforskning i det diagnostiske forlgb pa sygehusene. En



ny tilgang til diagnostisk kvalitetsudvikling og monitorering kunne maske tage ud-
gangspunkt i de diagnostiske enheder som naturlige ‘laboratorier for at efterprgve og
forske i de kvalitetsmaessige problemstillinger.



9. Kreeftens Bekeempelses anbefalinger

Denne vidensafdaekning har vist, at der i Danmark er en sporadisk og usystematisk op-
samling af (kvalitets-)data i det diagnostiske forlgb, og at der ikke findes et egentligt
nationalt systematisk kvalitetsmonitoreringssystem eller et faelles kvalitetsindikator-
seet for det diagnostiske forlgb. | forhold til den kommende udvikling af det diagnosti-
ske omrade i Danmark foreslar Kreeftens Bekeempelse derfor, at der pa nationalt ni-
veau saettes mere fokus pa kvaliteten i det diagnostiske forlgb.

De nationale sundhedsmyndigheder bgr tage initiativ til, at der formuleres en ny og
samlet national strategi med henblik p& at monitorere, kvalitetsvurdere og forbedre
det diagnostiske forlgb, herunder patientsikkerheden. Strategien bgr indeholde fal-
gende indsatser:

e at der etableres en landsdaekkende multidisciplinaer/tvaerfaglig diagnostik-
gruppe, som skal udvikle, definere og etablere landsaekkende standarder og ma-
lepunkter for god diagnostisk performance inden for de enkelte diagnostiske
fagomrader samt for det samlede diagnostiske patientforlgb. Denne mulitidisci-
plinsere gruppe skal ses som et generisk supplement - og ikke en erstatning for
- diagnostisk kvalitetsudvikling og —monitorering i de eksisterende diagnose-
specifikke DMCG'er.

e at der etableres et nationalt kompetencecenter for tidlig diagnostik af mulig al-
vorlig sygdom, som har til opgave at stgtte forskning i optimal organisering af
diagnostik, herunder af diagnostikken i almen praksis og specialleegepraksis. Der
bar sdledes afsaettes midler til malrettet forskning i metoder til forbedring af
den tidlige diagnostik, herunder til stgtte af mere klinisk forskning i diagnostik i
almen praksis og mere sundhedstjenesteforskning i diagnostik i sekundaersek-
tor.

Herudover bgr strategien arbejde for, at der foretages en lgbende monitorering af pa-
tienternes diagnostiske forlab baseret pa nationale standarder og kvalitetsindikatorer,
som afrapporteres til sdvel patient som til de udredende afdelinger og i et samlet for-
mat med henblik pa at danne overblik over kvaliteten i indsatsen og afdeekke mulige
forbedringspotentialer. Monitoreringen bgr bygge pa opsamling af viden om bade den
kliniske, organisatoriske og patientoplevede kvalitet. En kvalitetsmonitorering bgr
folge:

e Rettidighed og ngjagtighed af de diagnostiske forlgb, herunder monitorering af
kritiske tidspunkter i det diagnostiske forlgb i almen praksis
e Om forlgbene er patientcentrerede, f.eks. i forhold til kommunikation

e Om der sikres feedback og leering til klinikerne, herunder af utilsigtede haendel-
ser/fejl/klagesager

e Om patienternes samlede forlgb lever op til en veldefineret standard for god
diagnostisk praksis



Samtidig bgr monitoreringen mere ad-hoc se pa kritiske nedslagspunkter i hele det di-
agnostiske forlgb, dvs. fra den indledende diagnostiske vurdering over undersggelser
og resultater til opfalgning, koordinering og kommunikation. Endeligt er det vigtigt, at
det via feedback loops sikres, at klinikere har tidstro data til brug for monitorering, lee-
ring og forbedring af patientens diagnostiske forlgb.

Forlgbet i almen praksis

Der mangler viden om forlgbet i almen praksis, bade offentliggjort viden og viden til
det lokale kvalitetsarbejde i de enkelte praksis og kvalitetsklynger samt til forskning.
De interviewede repraesentanter for almen praksis efterspurgte f.eks. en lgbende
feedback til almen praksis omkring deres henvisningsmgnstre, herunder omfanget af
afviste henvisninger og 'hit-rate’ i forhold til opsporing af kraeft m.v. Denne viden ville
ogsa kunne bruges i forhold til lgzbende at evaluere og udvikle indgangskriterierne fra
almen praksis til kreeftpakkeforlgbene fra national side.

| forhold til at kunne fglge indsatsen for rettidig opsporing af kraeft i almen praksis vur-
deres det, at tre typer af viden er gnskelige:

e Hvilke symptomer, patienterne har fgr en kreeftdiagnose

¢ Omfanget af ungdig ventetid/overfladig spildtid i forlgbet i almen prak-
Sis

e Henvisningsmgnstre fra almen praksis.

Ad 1. Symptompraesentation

Der mangler viden om, hvilke symptomer kraeftpatienter har ved den fgrste henven-
delse i almen praksis, som leder til viderehenvisning til udredning. Data vedr. hvilke(t)
symptom(er), der ledte til henvisning fra almen praksis, kan enten registreres i almen
praksis eller ved farste fremmgade pa sygehus.

Ad 2. Omfanget af ungdig ventetid

Der mangler viden om omfanget af patientdelay i henvendelser til almen praksis samt
leege-/praksisdelay i forhold til udredning for en alvorlig sygdom, som kunne veere
kreeft, jf. de definerede kritiske punkter i '‘Aarhus statement (Weller, et al, 2012).

Veesentlige data vedr. ungdig ventetid kunne veere:

e data for patienternes oplevelse af tilgeengeligheden til almen praksis. Data fra
de enkelte praksis’ patienttilfredshedsunders@gelser bgr opsamles af regio-
nerne og formidles landsdaekkende

e data for ventetid til ja-nej undersggelser. Ventetid til ja-nej billeddiagnostiske
undersggelser pa sygehus kan beregnes ud fra de nuveerende data i henvis-
ningshotellet, og ventetid til ja-nej laboratorieundersggelser pa sygehus kan be-
regnes ud fra data i rekvisitionshotellet (REFHOST)

e data for tid fra patientens fgrste henvendelse med symptom til henvisning til
kreeftpakkeforlgb (leegens vurdering anfgrt pa henvisning eller pa feedback).



Data vedr. hvilket symptom, der ledte til henvisning fra almen praksis, kan enten
registreres i almen praksis eller ved fgrste fremmgde pa sygehus.

Ad 3. Henvisningsmgnstre

Henvisninger til diagnostisk og organspecifikt kreeftpakkeforlgb ligger allerede i dag i
henvisningshotellet, men bgr kunne markeres struktureret, f.eks. med angivelse af
LPR3-forlgbslabel for kreeftsygdomme. P& den baggrund kan man beregne de enkelte
praksis’'hit-rate’ for henvisninger, der medferte en kreeftdiagnose.

Variation i henvisningsmgnstre er negativt associeret med mortalitet, sdledes at en hg-
jere henvisningsfrekvens korrelerer med lavere dgdelighed, og dermed udggr henvis-
ningsraten en kvalitetsindikator inden for primaer diagnostik. Herudover er ‘hit-rate’
(antallet af kreeftdiagnoser i forhold til det samlede antal henviste) ligeledes et kvali-
tetsmal i primaerdiagnostikken, uden at der dog findes en egentlig standard for, hvad
den skal veere. Det afhaenger af kontekst, men en hgj hit-rate indikerer, at der henvises
for fa potentielle patienter med kraeft [79, 80].

Til den lgbende kvalitetsudvikling i almen praksis og i kvalitetsklyngerne vurderes det
vigtigt, at der gives feedback til de enkelte praksis om f.eks. antal henviste i kreeft-
pakke, andel af henviste til kreeftpakke, som blev diagnosticeret med kreeft, andel af
dem med kraeft, som har veeret henvist til et kreeftpakkeforlgb samt andel afviste hen-
visninger.

P& sigt ma malet veere, at der i almen praksis pa kraeftomradet kommer et fokus pa
kvalitetsudvikling, dataopsamling og monitorering af indsatsen i stil med det fokus, der
i disse ar ses inden for diagnoserne diabetes, KOL m.v.

Det diagnostiske forlgb pa sygehus

| forhold til at kunne falge kvaliteten af udredningsforlgbet pa sygehus var der alle-
rede i Kreeftplan Il fra 2005 en intention om maling af den diagnostiske kvalitet inden
for bade radiologien og patologien [81]. De dengang foreslaede malepunkter vedr.
ventetider, svartider og diagnostisk praecision vurderes stadig at veere relevante i for-
hold til at kunne folge kvaliteten af det diagnostiske forlgb.

Som det ses i gennemgangen i kapitel 6, er der allerede i dag en sporadisk opsamling
og formidling af kvalitetsindikatorer for det diagnostiske forlgb i sygehusregi. Hvis der
skulle samles mere systematisk op pa kvaliteten af det diagnostiske forlgb pa tveers af
kreeftdiagnoserne, kunne mulige malepunkter i det diagnostiske forlgb pa sygehus
veere:

o faktisk ventetid pa diagnostiske undersggelser

e svartider pa diagnostiske undersggelser

e anvendte diagnostiske metoder

e omfanget af relevante gentests/molekyleer profilering

e komplikationer opstaet pa baggrund af diagnostisk undersggelse

e opggrelse af stadie ved diagnose



e overensstemmelse mellem tumorstadie defineret i forbindelse med primeer di-
agnostik og pa baggrund af operationspraeparat

Herudover bgr det som en del af patientforlgbet registreres, om patienterne er blevet
diskuteret pa en MDT-konference. Denne konference kan bade ses som afslutning pa
det diagnostiske forlgb og start pa behandlingsforlgbet, idet behandlingstilbuddet
fastlaegges pa denne konference.

Endelig er det vigtigt, at der fortsat er en Igbende leering af utilsigtede haendelser og
fejl — bade lokalt og nationalt - samt at der udarbejdes Igbende patienttilfredshedsun-
dersggelser, som kan afdaekke kvaliteten af det samlede diagnostiske forlgb, herunder
patientens oplevelse af tryghed og sammenhaeng i forlgbet.
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Bilag 1. lllustration af det diagnostiske forlgb
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Kilde: [41]
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