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1 Sammenfatning og anbefalinger

1 2009 besluttede Ministeren for Sundhed og Forebyggelse, at der skulle udarbejdes en ny kreeftplan. Efter de
to tidligere kraftplaner i 2000 og 2005 er der sket meget pa kraeftomradet, bl.a. med introduktion af
pakkeforlgb for kreeft og den igangvearende samling af kreftudredning og —behandling pa faerre enheder.
Fokus har indtil nu primeert vearet pa forbedring af den kliniske kreeftbehandling, herunder reduktion af
ventetid til udredning og behandling. *Styrket indsats pa kraeftomradet’ er Sundhedsstyrelsens
sundhedsfaglige opleeg til den af Ministeren bebudede nye kraeftplan. Opleegget skal bidrage til en gget
helhedsindsats pa kreeftomradet, hvor der ogsa straebes efter hgj international kvalitet i det tidlige forlgb og
efterforlgbet. Derfor fokuserer oplaegget serligt pa de dele, der ligger uden for udrednings- og
behandlingsfaserne, dvs. forebyggelse, tidlig opsporing, rehabilitering, palliation og patientinddragelse. Ogsa
uddannelse og kompetenceudvikling, forskning og udvikling, dokumentation og monitorering samt en
sammenhangende indsats behandles.

Oplaegget skal vaere med til at sikre ensartethed og hgj kvalitet i indsatsen pa kraeeftomradet pa tveers af landet
samt gget fokus pa kreeftomradet som helhed og skal serligt bidrage til, at patientforlgbet ses som et hele,
herunder at overgange mellem patientforlgbets faser og involverede aktarer bliver mere smidige og
sammenhangende.

Oplaegget er udarbejdet af Sundhedsstyrelsen i samarbejde med de gvrige aktarer pa kraeftomradet, herunder
regioner, kommuner, ministerier samt faglige miljeer. Desuden har Sundhedsstyrelsens Kreftstyregruppe
kommenteret pa arbejdet. Derudover har Sundhedsstyrelsen som noget nyt nedsat en referencegruppe for
patienter og pargrende i forbindelse med udarbejdelsen.

Anbefalingerne i oplaeegget skal ses samlet, men Sundhedsstyrelsen har valgt at pege serligt pa nogle
udvalgte anbefalinger. Dette skal ses i lyset af, at nogle anbefalinger kan implementeres umiddelbart, mens
andre ma implementeres trinvist, bl.a. fordi der kan veere behov for en videre afklarings- og
beslutningsproces. En realisering af flere af anbefalingerne vil kreeve bred opbakning og stette, ogsa
ressourcemaessigt, fra bl.a. beslutningstagere og de faglige miljger.

Nedenfor er angivet alle anbefalinger fra de enkelte kapitler i uprioriteret reekkefalge.

1.1 Oplaeggets anbefalinger

Udredning og behandling

Revision af pakkeforlgb for kraeft

Malet er fortsat at sikre hurtige og sammenhangende patientforlgb samt hgj kvalitet i udredning og

behandling for alle kraftpatienter. Pakkeforlgbene for kreeft bar senest i 2011 revideres med mulighed for
teet tilknytning til andre dele af patientforlgbet, fx rehabilitering, senfalger, opfalgning og palliation.

Samling af kreeftudredning og -behandling
Den igangvearende samling af kreeftudredning og —behandling pa ferre sygehusenheder pa savel hoved- som
specialfunktionsniveau bgr fortsat understattes.

Systematik ved introduktion af nye metoder

Regionerne og de faglige miljger bar indfgre en systematik ved introduktion af nye metoder til diagnostik og
behandling. Erfaringer fra Sundhedsstyrelsens Nationale Udvalg til Vurdering af Kreeftleegemidler (UVKL),
der har til formal at vurdere nye kreftlaegemidler med henblik pa national ibrugtagning, kan anvendes i dette
arbejde.
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@Pget forebyggelsesindsats overfor bgrn og unge

En gget forebyggelsesindsats overfor barn og unge med henblik pa at undga udvikling af kraeftsygdomme
senere i livet bar tage afsat i risikofaktorerne: Kost, rygning, alkohol, motion og sol. Hos bgrn bgr indsatsen
primeert rettes mod at forebygge overveegt, fysisk inaktivitet og udszttelse for store mangder sol, hos unge
tillige mod at forebygge rygestart og uhensigtsmaessigt alkoholindtag. Indsatserne bar bl.a. medtanke
betydningen af rollemodeller, familiernes vaner, indsatser i skoler og institutioner m.v. samt pris- og
tilgeengelighedspolitik.

Styrket forebyggelsesindsats overfor udsatte voksne

En gget forebyggelsesindsats overfor voksne i serligt udsatte grupper, og grupper, der ikke nas ved den
generelle forebyggelsesindsats med henblik pa at forebygge udvikling af kreeftsygdom bgr tage afsat i
risikofaktorerne: Kost, rygning, alkohol, motion og sol. | forhold til socialt udsatte og etniske minoriteter
anbefales det, at indsatsen primart rettes mod rygning, overveegt og uhensigtsmessigt alkoholindtag.
Indsatserne bgr veere opsggende og malgruppetilpassede.

Faglige standarder for den kommunale forebyggelsesindsats

Kommunerne bgr udarbejde faglige standarder for den kommunale forebyggelsesindsats, herunder for
kreeftforebyggende indsatser, for at sikre hgj kvalitet. Standarderne kan pa sigt indarbejdes i Den Danske
Kvalitetsmodel for kommunerne.

Malrettet og koordineret samarbejde mellem kommuner og almen praksis

Kommuner og almen praksis bgr indga klare aftaler om malrettet og koordineret samarbejde, herunder om
arbejdsdeling og indsatser i forbindelse med forebyggelse af kraft i borgerens naermiljg. Aftalerne kan fx
indgas i regi af sundhedsaftalerne.

Malsatninger for kommunal forebyggelse

Den enkelte kommune bar formulere klare malsatninger for forebyggelsesindsatsen mod kraft fx med
udgangspunkt i kommunens sundhedsprofil og nationale anbefalinger. Malsatningerne kan fx veere relateret
til forekomsten af risikofaktorer, serlige malgrupper i befolkningen, kommunale institutioner og
arbejdspladser.

Malgruppetilpasset informationsindsats om kraeftsygdom

Der bar ivaerksattes en informationsindsats om kraftsygdomme, symptomer herpa, mulighederne for
helbredelse samt vigtigheden af tidlig opsporing og deltagelse i screening. Indsatsen bgr veere
malgruppetilpasset og bar anvende flere forskellige metoder. Informationsindsatsen bar serligt omfatte de
vaesentligste symptomer pa kreft, de hyppigste kreeftsygdomme samt kraeftsygdomme, hvor tidlig diagnostik
er af seerlig betydning.

Hurtig og tilgeengelig leegefaglig vurdering i almen praksis

Almen praksis og specialleegepraksis bar sikre, at borgerne hurtigt og nemt kan fa leegefaglig vurdering i
almen praksis og i s&rlige tilfeelde speciallegepraksis. Det kan fx ske ved at udvide mulighederne for
telefonisk konsultation samt for at modtage rad pr. e-mail. Almen praksis ber desuden aktivt statte borgerne i
at opsgge leege ved symptomer pa sygdom.

Hurtig adgang til diagnostiske undersggelser og specialleegeradgivning

Almen praksis og specialleegepraksis bgr have hurtig adgang til relevante diagnostiske undersggelser -
herunder endoskopiske undersggelser og billeddiagnostiske undersggelser - efter overordnede,
landsdaekkende kliniske retningslinjer samt let adgang til radgivning fra relevante specialleger pa
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sygehusene. Det galder ikke mindst ved udredning af patienter, hvor der er mistanke om alvorlig sygdom,
herunder patienter med uspecifikke og atypiske symptomer, som ikke kan henvises til et eksisterende
pakkeforlgb.

Indsats overfor udsatte grupper

Der bar iveerksettes en serlig indsats over for grupper med lavere social position og andre sarbare grupper.
Indsatsen ber udover searligt malrettet information omfatte aktiv statte med henblik pa at sikre starre
deltagelse i screeningsprogrammer og sikre et hensigtsmaessigt, koordineret udredningsforlgb i den farste
fase.

Seerligt fokus pa patienter med komorbiditet

Almen praksis og specialleegepraksis bgr have sarligt fokus pa tidlig opsporing og diagnostik af eventuel
kreeftsygdom hos patienter med anden betydende sygdom (komorbiditet), idet symptombilledet kan veere
vanskeligt at tolke.

Rehabilitering til alle kreeftpatienter med behov

For alle kreeftpatienter bar der systematisk og lgbende tages stilling til den enkeltes rehabiliteringsbehov.
Kraeftpatienter med erkendte rehabiliteringsbehov ber tilbydes individuelt tilrettelagte, malrettede og
koordinerede indsatser, som retter sig mod fysiske, psykiske, eksistentielle og sociale behov.

Implementering af validerede redskaber til identificering af rehabiliteringsbehov

Der bgr udveelges og implementeres validerede redskaber, som anvendes landsdeekkende, til identifikation
og vurdering af rehabiliteringsbehov med henblik pa at tilbyde den enkelte kreftpatient individuelt
tilrettelagte, malrettede og koordinerede indsatser.

Landsdeekkende, faglige retningslinjer for rehabilitering, senfaglger og opfelgning

Der bgr med udgangspunkt i evidens og erfaring udarbejdes landsdsekkende, faglige retningslinjer for
rehabilitering, senfalger og opfelgning, hvor opfalgning bestar af bade klinisk kontrol og opfglgning pa
rehabilitering og senfalger. | forbindelse med nye kraeftbehandlinger bar der serlig fokuseres pa systematisk
opfelgning af potentielle senfalger.

Forlgbsprogram indeholdende rehabilitering, senfglger og opfelgning

Der bgr udarbejdes et generisk tvaerfagligt og tveersektorielt forlgbsprogram for patienter med kraeft
omfattende bl.a. rehabilitering, senfglger og opfalgning. Forlgbsprogrammet bgr basere sig pa
landsdaekkende faglige retningslinjer og kan evt. ogsa indeholde indsatser vedrgrende palliation.

Skriftlig information om livet efter kraeftbehandling

Der bar for hver kraeftsygdom udformes generel information, der omfatter patientens handle- og
kontaktmuligheder i forbindelse med rehabilitering, senfalger og opfelgning. Den skriftlige informationen
understgtter den mundtlige og gives til patienten pa et relevant tidspunkt i forlgbet. Informationen bar
ligeledes vaere tilgaengelig i elektronisk format.

Forlgbsprogram og Kliniske retningslinjer for palliativ indsats

Der bgr udarbejdes et generisk tveaerfagligt og tveersektorielt forlgbsprogram for patienter med kreeft
omfattende bl.a. palliativ indsats. Forlgbsprogrammet bgr basere sig pa landsdeekkende kliniske
retningslinjer for bade det basale og specialiserede niveau og kan evt. ogsa indeholde indsatser vedrgrende
rehabilitering, senfalger og opfalgning.
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Aftalte rammer for den palliative indsats

Kommuner og regioners forpligtelser og samarbejde pa det palliative omrade i forbindelse med
kreeftpatienter ber indga i det obligatoriske aftaleomrade i sundhedsaftalerne, der vedrarer indleeggelses- og
udskrivningsforlgb.

Styrkelse af den palliative indsats pa det basale niveau

Kommuner og sygehusafdelinger bar have en fastlagt strategi for den palliative indsats pa det basale niveau.
Strategien bar i kombination med landsdaekkende kliniske retningslinjer pa omradet sikre systematisk og
effektiv vurdering af behov med henblik pa at tiloyde den enkelte kraeftpatient individuelt tilrettelagte,
malrettede og koordinerede indsatser. Det bar sikres, at det basale niveau har mulighed for kontakt med det
specialiserede niveau dggnet rundt, herunder fx telefonisk radgivning. Der bar endvidere vare mulighed for
at fa tilsyn fra det specialiserede niveau.

Udbygning af den palliative indsats pa det specialiserede niveau

De specialiserede palliative tilbud bagr udbygges, sa alle patienter med behov herfor efter visitation far
adgang til tvaerfaglige palliative specialister, uanset hvor patienten opholder sig. Der er behov for en
udbygning af de sygehusbaserede palliative tilbud i overensstemmelse i lighed med den udbygning, der er
sket pa hospiceomradet. De specialiserede palliative tilbud bar omfatte sarlige palliative senge pa
sygehusene, hospice, hjemmetilbud samt ambulante tilbud og dagtilbud.

Individuel patientinddragelse

De sundhedsprofessionelle bar lgbende sikre, at alle dele af det enkelte forlgb er afstemt med kreeftpatientens
forventninger. Den sundhedsprofessionelle og patienten udarbejder i fallesskab en plan, der tager
udgangspunkt i patientens kompetence, herunder patientens sygdomsmaessige og psykosociale situation, bl.a.
for at fremme patientens mulighed for egenomsorg. Patienten accepterer og giver samtykke til planen og de
sundhedsprofessionelle informerer patienten om begrundelse for valg af undersggelser og konkrete indsatser.
Der bgr udarbejdes retningslinjer for indholdet i en plan.

Fokus pa information ved overgange i patientforlgbet

Den sundhedsprofessionelle bgr ved overgange i patientforlgbet, fx mellem afdelinger eller sektorer,
informere kreeftpatienten mundtligt og skriftligt om det videre forlgb, tiloyde patienten en kopi af journalen
og vejlede om, hvordan patienten selv kan bedre sin situation. Ved et ambulant forlgb bgr patienten
regelmassigt modtage information om og status for eget forlgb.

Pargrendeinddragelse

De sundhedsprofessionelle ber Igbende involvere kraftpatientens pargrende i planer for patientforlgbet i det
omfang, patienten gnsker det. De sundhedsprofessionelle bar vaere opmarksomme pa pargrendes gnsker om
information og pa, at pargrende kan vere en ressource i forlgbet. Herudover anbefales det, at der laves
landsdaekkende standarder, som beskriver personalets ansvar og arbejdsopgaver, hvis de pargrende har
sarlige behov, som fx bgrn og unge.

Organisatorisk brugerinddragelse

Brugere (kraftpatienter og pargrende) bar veere involveret i relevante fora, hvor udvikling og evaluering af
sundhedsvasenet drgftes. Brugerrepraesentanter bar forberedes systematisk i repraesentation af generelle
brugerperspektiver og i metoder til vidensindsamling om brugerperspektiver.
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@gede fagspecifikke kompetencer

En forudsatning for hgj kvalitet i den specialiserede kraftbehandling er, at regioner og videnskabelige
selskaber — bl.a. via udvikling af fagomrader - sikrer efteruddannelse af sundhedspersonale til at besidde
spidskompetencer pa hgjeste niveau, og at disse kompetencer Igbende udvikles og justeres i
overensstemmelse med den evidenshaserede viden pa kreeftomradet. Samtidig ber det sikres, at der
rekrutteres og uddannes tilstraekkeligt og kvalificeret personale til omradet.

@gede generelle kompetencer

Personale, der beskaftiger sig med forebyggelse, tidlig opsporing, rehabilitering, palliation og
patientinddragelse i forhold til kraeft, ber have de rette generelle kompetencer pa omraderne, inklusiv traening
i kommunikation og sundhedspadagogik. Kompetencerne bar erhverves systematisk pa grund-, videre- og
efteruddannelserne.

Uddannelse i tveerfagligt teamarbejde

Det bar sikres, at der pa grund-, videre- og efteruddannelserne opbygges erfaring med at arbejde i
tvaerfaglige teams. Uddannelserne ber i gget omfang fokusere pa betydning af fag- og sektorkulturer og
styrke kompetencer i kommunikation og samarbejde med henblik pa at opna stgrre forstaelse for de
forskellige faggruppers viden og funktion.

Grundlag for evidensbaseret praksis

Det bar sikres, at personale, der er involveret i indsatsen pa kreeftomradet, har kompetencer til at arbejde
evidensbaseret, herunder at der er personaleressourcer med viden om dokumentation, forskning og analyser
pa sundhedsomradet.

Prognoser for alle relevante personalegrupper

| forhold til dimensionering af sundhedsfagligt personale bgr det sikres, at der udarbejdes prognoser for alle
relevante personalegrupper. For leger og tandleeger ligger denne opgave i Sundhedsstyrelsen. For gvrige
faggrupper ligger opgaven i andet ressortomrade.

Effektiv ressourceudnyttelse
Det bar sikres, at personaleressourcerne pa kreftomradet udnyttes mest effektivt, herunder ber fx
muligheden for opgaveglidning til andre faggrupper og fastholdelse af sundhedspersonale overvejes.

Styrkelse af kreeftforskningsnetvaerk

Udvidelse og styrkelse af eksisterende og nye kraeftforskningsnetveerk bar stgttes ved samarbejde bade i ind-
og udland med gget fokus pa forskning inden for nye aspekter af kreeftomradet som beskrevet i oplegget, fx
rehabilitering og palliation

Styrkelse af lokal infrastruktur

Eksisterende og nye kraftforskningsnetveerk ber stattes ved styrkelse af den lokale infrastruktur fx adgang til
generel bistand til design og udfarelse af forskningsprojekter, herunder ved hjalp fra administrative
medarbejdere, statistikere m.fl.
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Evidensbaseret praksis og videndeling i forbindelse med nye initiativer

Det anbefales, at evaluering af forudsatninger og konsekvenser altid gennemfgres i forbindelse med nye
initiativer, og at der pa landsplan arbejdes med koordineret erfaringsopsamling med henblik pa videndeling
og rationel ressourceudnyttelse. Det med henblik pa at lokale og landsdakkende initiativer pa kreeftomradet i
videst muligt omfang udfeerdiges med baggrund i evidens og erfaring. Det er et felles ansvar at sikre at
evaluering og erfaringsopsamling integreres i drift og udvikling af sundhedsveesenet.

Katalog over behov for fremtidig dokumentation og monitorering

Det anbefales, at Sundhedsstyrelsen i samarbejde med udvalgte fagpersoner udarbejder et katalog over behov
for fremtidig dokumentation og monitorering med henblik pa at sikre en klar koordinering og prioritering pa
tveers af de mange aktgrer pa omradet, saledes at ressourcerne til dataindsamling udnyttes bedst muligt. Som
grundlag herfor anbefales det, at aktgrerne pa sundhedsomradet i feellesskab skaber nationalt overblik over
eksisterende dokumentation og monitorering pa kreeftomradet.

Tversektoriel forlgbsbaseret dokumentation i sundhedsveesenet

Det anbefales, at der skabes grundlag for og etableres forlgbsbaseret dokumentation pa tveers af sektorer
saledes at data afspejler det samlede forlgb for den enkelte borger og patient, herunder forebyggende tiltag.
Der ber i videst muligt omfang arbejdes med brug af eksisterende data og IT-lgsninger.

Systematisk maling af og opfelgning pa kvalitet

Det anbefales at organisering og metode fra de kliniske kvalitetsdatabaser udbredes med henblik pa gget
indsamling af og opfglgning pa kvalitetsdata. Udbredelsen skal koordineres fra nationalt hold og ske i alle
sektorer og til andre omrader end sygdomsbehandling, fx forebyggende tiltag pa tvers af sektorer.

Gode rammer for et samlet patientforlgb

Det bar sikres, at rammerne for indsatserne pa kreeftomradet understatter sammenhzangende forlgb, bl.a.
gennem et landsdakkende forlgbsprogram for rehabilitering, senfalger, opfalgning og palliation. Det bar
overvejes, hvorvidt hele patientforlgbet, herunder ogsa forebyggelse og tidlig opsporing, kan indga.
Forlgbsprogrammet bar knyttes tat an til pakkeforlgh for kreeft.

Klare aftaler for samarbejde mellem involverede aktgrer

Der bar vaere klare aftaler for ansvars- og arbejdsdeling, kommunikation og koordination mellem
professionelle aktgrer i regionalt og kommunalt regi med henblik pa at understette kreeftpatienters forlgb
indenfor og mellem sektorer.

Systematisk erfaringsopsamling

Der bor foretages en systematisk opsamling af lokale erfaringer med koordinerende tiltag indenfor og
mellem sektorer som fx multidisciplinere teams, forlgbskoordinatorer og kontaktpersonordninger med
henblik pa udbredelse af god praksis.

Adgang til psykologhjeelp ved behov
Det bar sikres, at der er adgang til psykologhjaelp, nar fagprofessionelle vurderer, at der er behov for sadan
psykologisk statte til kreeftpatienter og deres naermeste pargrendes som et led i hele kraftforlgbet.

1.2 Leesevejledning

| kapitel 2 skitseres udviklingen i forekomsten af kraeftsygdom over de senere ar. Endvidere beskrives
baggrunden for udarbejdelsen af oplaegget, de udvalgte fokusomrader og de mal, som kan opnas ved
realisering af de samlede anbefalinger. | kapitel 2 fremsattes endvidere anbefalinger for fortsat udvikling og
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forbedring af udrednings- og behandlingsindsatsen pa kreeftomradet. | kapitel 3 beskrives udvalgte
hovedanbefalinger, som bgr tilleegges serlig vagt, hvis indsatsen pa kreeftomradet skal lgftes. | kapitel 4, 5,
6, 7 og 8 fremsaettes anbefalinger for en forbedret indsats pa kreeftomradet inden for fokusomraderne
borgerrettet forebyggelse og sundhedsfremme, tidlig opsporing og diagnostik, rehabilitering, senfalger og
opfelgning, palliation samt brugerinddragelse. Anbefalinger for de tvaergaende emner omhandlende
uddannelse og kompetenceudvikling, forskning og udvikling samt dokumentation og monitorering beskrives
i kapitlerne 9, 10 og 11. Slutteligt fremsaettes anbefalinger for en mere sammenhangende indsats i hele
kraeftpatientens forlgb i kapitel 12.

Styrket indsats pa kreeftomradet — sundhedsfagligt opleeg til hering april 2010 7



2 Baggrund og fokusomrader

| foraret 2009 meddelte Ministeren for Sundhed og Forebyggelse, at der skulle udarbejdes en ny kraftplan.
Den farste kreeftplan i Danmark blev udgivet i 2000 og den anden i 2005. De nationale kreeftplaner har det
overordnede formal at opstille anbefalinger for en forbedret indsats pa kreeftomradet. Kraftplanerne skal
veere med til at sikre gget ensartethed og hgj kvalitet i indsatsen pa tvaers af landet samt gget fokus pa
kreeftomradet som helhed.

Kraftplan | fokuserede pa forbedringer af den sygdomsspecifikke, kliniske kraftbehandling. Kreeftplan 1
fokuserede i hgj grad pa sammenhangende patientforlgb og hgj kvalitet i udrednings- og
behandlingsindsatsen, herunder pakkeforlgb for kreeft. Med pakkeforlab for kraeft og Sundhedsstyrelsens
specialeplanlagning, hvor den specialiserede kraeftudredning og —behandling samles pa faerre enheder, er der
igangsat vigtige tiltag med henblik pa forbedring af udredning- og behandlingsindsatsen pa kraeftomradet.
Det er endnu for tidligt at sige noget om resultatet af tiltagene, og det er ogsa fremover en opgave at sikre, at
tiltagene fastholdes og implementeres.

"Styrket indsats pa kraeftomradet” er et sundhedsfagligt oplag til den af Ministeren bebudede nye kraftplan.
Opleagget skal bidrage til en gget helhedsindsats pa kreeftomradet, hvor der ogsa streebes efter hgj
international kvalitet i det tidlige forlgb og efterforlgbet. Hvis antallet af nye kreefttilfeelde skal begraenses,
dadeligheden reduceres og livskvaliteten forbedres, er der behov for at se pa det samlede patientforlgb - ogsa
de dele, der ligger uden for udrednings- og behandlingsfaserne. Derfor fokuserer oplaegget serligt pa
falgende omrader:
o Borgerrettet forebyggelse og sundhedsfremme for at reducere antallet af nye kreefttilfeelde
e Tidlig opsporing og diagnostik for at mindske varigheden af sygdomsforlgbet og dgdeligheden af
kraeftsygdom
¢ Rehabilitering, senfalger og opfelgning for at hjelpe kraeftpatienter og kreeftoverlevere tilbage til en
god hverdag
o Palliation for at fremme livskvaliteten for kreeftpatienter med fremskreden og/eller langvarig sygdom
gennem lindring og stette
e Inddragelse af kreeftpatienten i alle faser af patientforlgbet for at gge patientens tryghed og medvirke
til bedre udbytte af behandlingen

Oplagget beskriver endvidere ngdvendigheden af og forudseetningerne for forbedret forskning og
udviklingg, uddannelse og kompetenceudvikling, monitorering og dokumentation samt sammenhang i
indsatsen pa tvaers af enheder og sektorer.

Formalet med oplagget er at sikre “det hele patientforlgb’ og fokus pa *den hele patient’. Oplaegget skal
bidrage til, at overgangene mellem patientforlgbets faser og involverede aktaerer bliver mere smidige og
sammenhangende. En borger, som oplever symptomer, har brug for hurtig og kvalificeret udredning og
interesserer sig ikke for, hvorvidt udredningsforlgbet foregar primart hos den praktiserende laege eller
primart pa et sygehus. Tilsvarende har en kreeftpatient ofte ikke kun behov for behandling, men kan ogsa
have fysiske eller psykosociale behov som faglge af sygdommen eller behandlingen, som bgr varetages enten
sidelgbende med eller efter et behandlingsforlgb. Patientens behov bgr altid veaere udgangspunktet for
indsatsen.

Oplaegget og dets anbefalinger retter sig mod politikere, administratorer og sygehusledelser samt de faglige
miljger og fagprofessionelle, som alle skal veere med til at sikre, at anbefalingerne omsattes til praksis og
dermed en styrket samlet indsats pa kraeftomradet. Herudover retter oplaegget sig mod interesserede borgere,
kreeftpatienter og deres pargrende.
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Nogle af anbefalingerne kan igangsattes og implementeres umiddelbart i form af konkrete initiativer. Andre
anbefalinger ngdvendigger en videre afklarings- og beslutningsproces omkring de konkrete tiltag, som kan
involvere aktgrer pa bade sundhedsfagligt, organisatorisk og politisk niveau. Endelig kan nogle af
anbefalingerne krave en lengere udviklings- og implementeringsperiode. Introduktionen af pakkeforlagb
viste, at kombinationen af et steerkt ledelsesmaessigt fokus og faglig enighed kunne e&ndre kulturen og
organisationen inden for kreeftomradet pa endog meget kort tid.

En del af anbefalingerne kan ikke realiseres, uden at der fra politisk, administrativ og sundhedsfaglig side er
opbakning og stette dertil. En styrket indsats pa kreeftomradet vil i mange tilfeelde kreeve en malrettet
satsning, ogsa ved tilfarsel af ressourcer.

2.1 Udarbejdelse af opleegget

Oplaegget er udarbejdet over en meget kort periode fra december 2009 til april 2010 af Sundhedsstyrelsen i
samarbejde med repraesentanter fra kommuner, regioner, ministerier, faglige og videnskabelige selskaber og
organisationer samt forskningsinstitutter. Der har varet nedsat fem arbejdsgrupper inden for falgende
fokusomrader: 1) Borgerrettet forebyggelse og sundhedsfremme, 2) Tidlig opsporing og diagnostik, 3)
Patientinddragelse, 4) Rehabilitering, senfaglger og opfalgning samt 5) Palliation. Arbejdsgruppernes
sammensatning fremgar af bilag 1. De gvrige kapitler er samlet pa baggrund af de tveergaende dreftelser i
arbejdsgrupperne samt pa baggrund af idéer fra relevante videnskabelige selskaber.

Arbejdsgrupperne har haft til opgave at komme med grundlaget for, idéer og bidrag til de enkelte kapitler og
pa denne baggrund formulere og udvalge konkrete anbefalinger pa kort og lang sigt. Arbejdsgrupperne har
endvidere bidraget med relevant og opdateret viden/evidens pa omradet, idet der i forbindelse med
udarbejdelsen af tidsmassige grunde ikke er foretaget grundige litteratursggninger. Nyeste erfaring, viden og
evidens beror saledes primert pa bidrag fra arbejdsgrupperne.

Sundhedsstyrelsens Kreftstyregruppe er blevet orienteret om og har fulgt arbejdet. Under udarbejdelsen af
opleegget har Sundhedsstyrelsen endvidere taget farste skridt mod systematisk organisatorisk inddragelse af
patienter og pargrende i relevant udviklingsarbejde pa kreeftomradet. Der har saledes veeret nedsat en
referencegruppe bestaende af patient- og pargrendereprasentanter og repreesentanter fra
patientorganisationer, og patienter og pargrende har derfor haft direkte indflydelse. Referencegruppen har
haft til opgave lgbende at komme med forslag til og kommentere pa kapitlerne. Sundhedsstyrelsen vil
evaluere processen med henblik pa at anvende erfaringerne i det videre arbejde med patient- og
pargrendeinddragelse generelt.

2.2 Initiativer efter Kreeftplan | og 11

Sundhedsstyrelsen udgav i 2000 Kreeftplan 1, som beskrev status og forslag til initiativer i relation til
kreeftbehandling i Danmark. Den farste kraeftplan fokuserede pa det overordnede sygdomsspecifikke
forbedringspotentiale i den kliniske kraeftbehandling.

Kraftplan | anbefalede desuden, at der blev etableret en mulighed for at tilbyde patienter, som ikke leengere
kan tilbydes standardbehandling, en eksperimentel behandling. Forslaget farte i 2003 til oprettelse af
Sundhedsstyrelsens ekspertpanel (Second Opinion Udvalget), der radgiver de ansvarlige, behandlende laeeger
om mulig eksperimentel behandling i konkrete tilfeelde. Ordningen har tillige medfart oprettelse af seks
eksperimentelle afdelinger landet over og udnyttes i stigende grad.

I 2005 udgav Sundhedsstyrelsen Kreftplan 11, der understregede behovet for ledelsesmaessig forankring og
dels anbefalede at styrke forebyggelsen af kraeft og forbedre grundlaget for tidlig udredning og behandling,
dels at patienten skulle opleve et ssmmenhangende forlgb. Der er efterfglgende taget en raekke initiativer for
at implementere planen.
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Regeringen og Danske Regioner indgik den 12. oktober 2007 en aftale om gennemfarelse af malsatningen
om akut handling og klar besked til kreeftpatienter. Ved denne politiske aftale blev det besluttet at indfere
sakaldte pakkeforlgb for udredning og behandling af alle kraftformer for at undga unedig ventetid.
Pakkeforlgbene blev implementeret i regionerne i Igbet af 2008. De landsdakkende retningslinjer i
pakkeforlgbene har sikret bedre kvalitet og ensartethed i behandlingen pa tvars af hele landet.

Der er anskaffet nye scannere med henblik pa at forage den diagnostiske kapacitet i forbindelse med
introduktion af pakkeforlgb, ligesom stralekapaciteten er blevet gget betydeligt med henblik pa at leve op til
nye krav til stralebehandling. Denne store indsats har tillige sget kontrolarbejdet bade centralt og decentralt.

Screening for livmoderhalskraft har veeret praktiseret siden 1986, og i 2007 blev der etableret nationale
anbefalinger for screeningen. Fra udgangen af 2009 er der etableret landsdaekkende screening for brystkreeft.
Begge screeningsprogrammer har til formal at opspore krefttilfeelde tidligt. Sundhedsstyrelsen har i 2009
udarbejdet anbefalinger med henblik pa en beslutning om at indfgre landsdakkende screening for tyk- og
endetarmskreeft.

| forbindelse med strukturreformen i 2007 blev de tidligere krav til amterne om et fast antal hospicepladser i
hvert amt overfart til regionerne. Samtidigt blev genoptraening udlagt til kommunerne.

For at forebygge bl.a. tobaksrelaterede kraeftformer, her iblandt lungekreeft, vedtog Folketinget i 2007 loven
om rggfri miljger. Endvidere lancerede Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse i 2009 i samarbejde med
Sundhedsstyrelsen en landsdekkende kampagne, som skulle fa danskere til at holde op med at ryge.

Efter 1. januar 2009 tilbydes piger i 12-ars alderen gratis HPV-vaccination, hvilket formodes at kunne
beskytte flertallet mod senere udvikling af livmoderhalskreeft, idet en kronisk infektion med HPV (human
papilloma virus) er en forudsetning for senere udvikling af livmoderhalskreeft.

Sundhedsstyrelsen har udarbejdet en opfelgning pa Kraftplan 11, og Ministeriet for Sundhed og
Forebyggelse har efterfglgende i 2009 udarbejdet en opfalgning. Opfalgningerne peger overordnet pa, at
Danmark er naet langt pa kreeftomradet, men at det ogsa fortsat er behov for en fokuseret indsats.

2.3 Udviklingen i forekomsten af og overlevelse efter kreeftsygdom

Der diagnosticeres arligt ca. 33.000 nye krefttilfeelde i Danmark. Risikoen for at fa kreft er hgjere i
Danmark end i andre europeeiske lande, vi normalt sammenligner os med. Ydermere er dgdeligheden
generelt hgjere for de fleste store kraeftsygdomme. Dette til trods for at den samlede overlevelse er bedret
over de senere ar.

Nedenstaende tabel 1.1 viser overlevelsen for otte udvalgte kreftformer. Kraeftformerne er udvalgt pga.
hyppig forekomst og/eller ringe overlevelse. Tabellen viser udviklingen fra 2000-2007 i 1-, 3- og 5-ars
overlevelsen. Den intensiverede indsats i Danmark pa kraeftomradet gennem de sidste 10 ar synes at have
bidraget til en generel forbedret overlevelse. Af tabellen kan saledes ses, at overlevelsen er steget for de
fleste kreeftformers vedkommende, og isar er 1-arsoverlevelen forbedret. Det geelder sarligt lunge-, prostata-
, ®ggestok-, tyktarm- og endetarmskreeft. Den procentuelle overlevelse efter bryst- og livmoderkreeft er stort
set ugendret, mens overlevelsen efter livmoderhalskraeft er faldet i perioden. Det kan evt. skyldes &ndringer i
sygdomsstadierne pa diagnosetidspunktet.
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Tabel 1.1. Antal overlevende angivet i procent for udvalgte kreeftformer i Danmark i
perioden 2000-2007

Ar 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007
Lunge 1 28 27 29 29 30 30 30 33
3 13 12 13 12 13 13
5 10 9 10 9
Antal 3241 3329 3407 3467 3464 3483 3585 3830
personer
Prostata 1 82 80 82 83 84 85 84 86

3 60 62 64 67 69 72
5 49 51 52 59

Antal 1622 1748 1910 2116 2321 2414 2846 3145
personer

Bryst 1 95 95 96 95 96 96 96 96
3 88 88 89 88 88 89
5 81 84 84 82

Antal 3311 3439 3573 3450 3425 3483 3579 3665
personer

FEggestok 1 69 72 71 72 71 73 76 75
3 51 51 51 53 53 54
5 45 43 42 41

Antal 615 627 663 600 549 616 615 594
personer

Livmoderhals 1 86 87 83 83 83 83 86 83
3 74 75 71 68 72 72
5 71 73 67 64

Antal 346 406 328 378 339 366 350 339
personer

Livmoder 1 91 90 91 92 90 89 90 91
3 85 82 82 85 84 83
5 83 81 79 82

Antal 538 593 537 538 581 593 601 531
personer

Tyktarm 1 67 68 68 68 70 69 72 71
3 53 55 56 55 58 56
5 48 49 52 49

Antal 1978 2073 2154 2141 2201 2316 2399 2331
personer

Endetarm 1 74 74 77 76 76 77 79 82
3 57 60 63 61 62 64
5 49 53 54 53

Antal 1025 1101 1079 1047 1124 1046 1177 1166
personer
Kilde: Landspatientregistret, beregning af sygehusbaseret overlevelse

Ser man pa antallet af patienter med kraeftsygdom i Danmark, fremgar det af nedenstaende figur 1.1, at den
samlede praevalens, dvs. hyppigheden af danskere, der lever med eller er helbredt for en kraeftsygdom, er
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steget markant over de sidste artier. Det stigende antal kraftpatienter er et resultat af en gget forekomst af
nye krafttilfeelde pa den ene side og nedsat dgdelighed af mange kraeftformer pa den anden. Det gaelder bade
for maend og kvinder. Der er fortsat flere kvinder end maend med kreaeftsygdom. Antallet af kreftpatienter i
figur 1.1 er beregnet for en befolkning med en alderssammensatning, der er ugendret over tid, for at lette
sammenligningen.

Figur 1.1. Preevalens af kreeft i Danmark 1990-2008, opgjort per 100.000
aldersstandardiseret efter europeeisk standardbefolkning
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Kilde: Cancerregistret

Som det fremgar af nedenstaende figur 1.2., er ogsa incidensen af kreeftsygdom, dvs. antallet af nye
kreefttilfeelde pr. ar, steget i Danmark over de sidste artier. Hyppigheden er ogsa her beregnet for en
befolkning med en alderssammensatning, der er uaendret over tid. Stigningen i incidensen gaelder savel
mand som kvinder. Selvom der er flere kvinder end mand, der har kraeftsygdom i Danmark, er det flest
mend, der arligt far stillet en kraeftdiagnose. Figuren viser dog en tendens til stabilisering i antallet af nye
kreefttilfeelde hos mend.
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Figur 1.2. Incidens af kraeft i Danmark 1990-2008, opgjort i 100.000
aldersstandardiseret efter europeaeisk standardbefolkning
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Kilde: Cancerregistret

Pa trods af en stor indsats har vi en hgjere forekomst af kraeftsygdom og samtidig en hgjere dedelighed af
kreeftsygdom end vore nabolande. Tabel 1.2 viser data fra Danmark og de andre nordiske land for otte
kreeftformer. Tallene er ogsa her opgjort alderstandardiseret. Det fremgar af tabellen, at Danmark har hgjere
forekomst og dadelighed af kraeftsygdom inden for de fleste kreeftformer end de gvrige lande. Det gaelder
serligt tyktarms-, endetarms-, lunge-, bryst- og livmoderhalskreft. For sa vidt angar livmoder-, &eggestok- og
prostatakraft er forekomsten forholdsvis lav i forhold til de gvrige lande, mens dgdeligheden er hgj.

Forklaringerne pa dette skal formentlig findes bl.a. i danskernes risikoadfeaerd over tid eller i en sen
opsporingsindsats. Med hensyn til risikoadferd har danskerne gennem de sidste artier haft et hgjere tobaks-
og alkoholforbrug end i andre nordiske lande. Danskerne har ogsa over tid generelt veeret mere overveegtige.

Tabel 1.2. Incidens, praevalens og mortalitet, 2007, for udvalgte kreeftformer opgjort
pr. 100.000, aldersstandardiseret efter europaeisk standardbefolkning

Danmark Finland Norge Sverige
Kreeftform m k m k m k m k
Tyktarm Incidens 372 31,2 23 183 37,5 34,3 277 25,5
Praevalens 193 184 144 140 233 235 168 159
Mortalitet* 21,1 164 9,6 6,9 19 158 13,8 10,5
Risiko for at fa 2,8 2,3 1,8 1,4 2,9 27 21 1,9
sygdommen fgr 75-ars
alderen (pct)
Endetarm Incidens 27 171 177 10,5 231 159 193 13,6
Praevalens 158 114 107 78 167 129 123 96
Mortalitet* 10,2 59 7,8 3,9 8,5 4,5 7.3 4,8
Risiko for at fa 2,2 1,4 1,4 0,9 2 1,4 1,6 1
sygdommen fgr 75-ars
alderen (pct)
Lunge Incidens 67,9 53,2 461 16,1 546 356 26,7 24
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Bryst

Livmoderhals

Livmoder

AEggestok

Prostata

Praevalens
Mortalitet*
Risiko for at fa

sygdommen fgr 75-ars
alderen (pct)

Incidens
Praevalens
Mortalitet*
Risiko for at fa

sygdommen far 75-ars
alderen (pct)

Incidens
Praevalens
Mortalitet*
Risiko for at fa

sygdommen fgr 75-ars
alderen (pct)

Incidens
Praevalens
Mortalitet*
Risiko for at fa

sygdommen fer 75-ars
alderen (pct)

Incidens
Praevalens
Mortalitet*
Risiko for at fa

sygdommen fgr 75-ars
alderen (pct)

Incidens
Praevalens
Mortalitet*

Risiko for at fa
sygdommen fgr 75-ars
alderen (pct)

* Mortalitetsdata stammer fra 2006
Kilde: Association of the Nordic Cancer Registries. Danish Cancer Society. 2009. Engholm G, Ferlay J., Christensen
N., Bray F., Gjerstorff ML., Klint A., Kgtlum JE, Olafsdéttir E, Pukkala E, Storm HH. NORDCAN: Cancer Incidence,
Mortality, Prevalence and Prediction in the Nordic Countries, Version 3.5.
http://ww.ancr.nu.

2.4 Mal for 'Styrket indsats pa kraeftomradet’
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Som det fremgar ovenfor, er der stadig et betydeligt behov for at forbedre indsatsen pa kreeftomradet.
Formalet med oplaegget er at bidrage hertil. Det er farst og fremmest vigtigt, at antallet af nye krefttilfeelde
reduceres. Hvis anbefalingerne realiseres, skannes det, at antallet af nye krefttilfelde vil kunne reduceres
med 10 % over en ti-arig periode.
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Behandlingen af kraeft bliver bedre og bedre, og flere kraftpatienter lever derfor leengere med deres
kreeftsygdom. Det skannes, at en realisering af anbefalingerne vil kunne reducere det faktiske antal
kreeftsygdomme, sa det er pa niveau med andre europziske lande, som vi normalt sammenligner os med.

Opstilling af konkrete mal for forbedring af patienternes livskvalitet forudsatter mere viden. En realisering
af anbefalingerne i oplaegget vil muliggere dette.

2.5 Vigtige initiativer vedr. udredning og behandling

Udredning og behandling af hgj faglig kvalitet er helt centralt. Der er allerede igangsat store og vigtige
indsatser for at forbedre denne del af kreeftpatientens forlgb. Selvom udredning og behandling af
kreeftsygdom pa sygehusniveau ikke er det primere fokus i opleegget, er det veesentligt at fremhaeve de
vigtigste igangveerende indsatsomrader og pege pa enkelte nye.

2.5.1 Anbefalinger

Revision af pakkeforlgb for kraeft

Malet er fortsat at sikre hurtige og sammenhzangende patientforlab samt hgj kvalitet i udredning og
behandling for alle kreeftpatienter. Pakkeforlgbene for kreeft bar senest i 2011 revideres med mulighed for
teet tilknytning til andre dele af patientforlgbet, fx rehabilitering, senfalger, opfelgning og palliation.

Samling af kreeftudredning og -behandling
Den igangvearende samling af kreeftudredning og —behandling pa ferre sygehusenheder pa savel hoved- som
specialfunktionsniveau bgr fortsat understattes.

Systematik ved introduktion af nye metoder

Regionerne og de faglige miljger bar indfere en systematik ved introduktion af nye metoder til diagnostik og
behandling. Erfaringer fra Sundhedsstyrelsens Nationale Udvalg til Vurdering af Kraftleegemidler (UVKL),
der har til formal at vurdere nye kraeftlaegemidler med henblik pa national ibrugtagning, kan anvendes i dette
arbejde.

2.5.2 Fortsat fokus pa effektiv udredning og behandling af hgj faglig kvalitet
Udredning og behandling pa kreeftomradet udvikler sig hurtigt, og nye diagnostiske metoder og behandlinger
bliver lgbende implementeret i klinikken. Samtidig sker der store organisatoriske forandringer som fglge af
bl.a. indfarelsen af pakkeforlgb for kraeft og den planlagte samling af kraeftbehandling pa ferre sygehuse.

Kraftplan 11 anbefalede, at pakkeforlgb for kraft blev udbredt landsdeekkende med det formal at optimere og
sikre hurtige udrednings- og behandlingsforlgb. 1 2007 indgik regeringen og Danske Regioner en aftale om
gennemfarelse af malsaetningen om akut handling og klar besked til kreftpatienter. Med aftalen blev
udarbejdelsen af pakkeforlgh for alle kraeftformer igangsat.

Pakkeforlgbene bygger pa de videnskabelige selskabers kliniske retningslinjer, oftest i regi af De
Multidisciplineere Cancer Grupper (DMCG’er), der blev oprettet efter forslag i Kraeftplan Il. Pakkeforlgbene
blev udarbejdet af bredt sammensatte, tveerfaglige arbejdsgrupper med reprasentanter fra DMCG’erne,
almen praksis, sygeplejerskerne, regionerne og Sundhedsstyrelsen. Med pakkeforlgbene er der kommet
feelles retningslinjer for udredning og behandling af kreeftsygdomme i Danmark. Forlgbene er implementeret
i regionerne med udgangen af 2008. | forbindelse med indfarelsen af pakkeforlgbene blev der nedsat en Task
Force for kreeftomradet, som skulle sikre forankringen af pakkeforlgbene.

Hvert pakkeforlgb beskriver et standard udrednings- og behandlingsforlgb, herunder:
e hvilke undersggelser og behandlinger, der indgar i de enkelte forlgb
e etablering af multidisciplinere teams
e hvor lznge de enkelte dele af forlgbet ma tage
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o standarder for information til patient og pargrende
e malepunkter for opfglgning pa de enkelte forlgh

Det er endnu for tidligt at sige noget om effekten af indfarelsen af pakkeforlgb for kraeft i forhold til
overlevelsen. Sundhedsstyrelsen monitorerer og offentligger lgbende forlgbstider pa kreeftomradet. De
kliniske databaser for tarm- og lungekreft viser, at der er sket et signifikant fald i ventetiden for bade tarm-
og lungekreftpatienter. Far implementeringen af pakkeforlgh for tarmkraeft var den gennemsnitlige ventetid
pa godt 44 dage fra henvisningsdato til operation. Efter pakkeforlgb blev indfart, faldt samme tal til 27 dage,
hvilket er et fald pa over 37 %. | perioden 2003 til 2007 var andelen af lungekraftpatienter, som blev
opereret inden for 42 dage, efter de er begyndt pa et udredningsforlgh, mellem 28 og 34 %. Efter
implementeringen af pakkeforlgh for lungekreft, er samme andel pa 54 %.

Tiden fra farste symptom pa en kraftsygdom til behandlingen pabegyndes, har betydning for patientens
prognose for en lang reekke kraftformer. Det vil derfor i de kommende ar vere vigtigt at understatte og
fastholde udviklingen i retning af kort ventetid og hurtige patientforlgb samt hgj kvalitet pa kreeftomradet.
Som et led heri bar kliniske retningslinjer for udredning og behandling lgbende opdateres i henhold til ny
national og international udvikling og viden, og de bar indarbejdes i reviderede pakkeforlgb for kreeft. Der
bar leegges en konkret plan herfor, herunder med hvilken kadence og i hvilket regi revideringen skal ske.

Det bar overvejes, hvordan flere patienter pa en hensigtsmaessig made kan inkluderes i pakkeforlgbene fx
patienter med tilbagefald af kreeftsygdommen, eller hvordan patienter med ukarakteristiske symptomer eller
anden alvorlig sygdom (komorbiditet), og som derfor ikke henvises til et pakkeforlgb, kan sikres et forlgb
samt udredning og behandling af samme hgje kvalitet og uden ungdig ventetid.

Kreeftsygdommen i sig selv og den behandling, som anvendes, medfgrer for mange kraftpatienter store
gener. Sakaldt understgttende behandling (supportive care) drejer sig om at forebygge og afhjelpe sadanne
bivirkninger i hele kraftforlgbet. Understattende behandling indbefatter medicinsk og fysisk behandling,
psykologisk statte m.m. Kliniske retningslinjer for understgttende behandling direkte relateret til udredning
og behandling bar knyttes teet an til pakkeforlgbene, sa kontinuiteten bevares for kraeftpatienten. Det samme
geelder rehabilitering og palliation.

Med Sundhedsstyrelsens specialeplanleegning, som blev offentliggjort i februar 2010, vil der generelt ske en
samling af specialfunktioner, herunder specialiseret kreeftudredning og —behandling, pa faerre sygehuse.
Specialeplanleegningen skal sikre en hgj faglig kvalitet i behandlingen, helhed i patientforlgbene og den
bedste udnyttelse af ressourcerne. Specialeplanlaegningen skal desuden fremme den ngdvendige opbygning
og vedligeholdelse af ekspertise, forskning og udvikling for at sikre den bedste behandling af patienterne.
Det er vigtigt, at udviklingen mod samling af kraeftudredning og —behandling fastholdes.

Der eksisterer i EU og nationalt vedtagne procedurer for introduktion og ibrugtagning af nye leegemidler.
Nye leegemidler godkendes af det Europeeiske leegemiddelagentur (EMA) ud fra den videnskabelige
dokumentation med henblik pa markedsfaring i EU. Derefter kan leegemidlet i princippet benyttes frit i
Danmark via den frie ordinationsret. Sundhedsstyrelsen har nedsat Det Nationale Udvalg til Vurdering af
Kreeftleegemidler (UVKL), der har til formal at vurdere nye kraftlegemidler med henblik pa national
ibrugtagning. Udvalget radgiver sammen med Kraftstyregruppen Sundhedsstyrelsen. Der eksisterer ikke en
tilsvarende struktur for introduktion og ibrugtagning af nye operative teknikker, diagnostisk og terapeutisk
apparatur som fx nye scanningsmetoder, og det bar overvejes at etablere en sadan.
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3 Hovedanbefalinger

Anbefalingerne i *Styrket indsats pa kreeftomradet” deekker mange forskellige indsatsomrader, ogsa pa tveers
af sektorer og faggrupper, fordi oplaeegget fokuserer pa hele patientforlgbet fra forebyggelse til bedret
livskvalitet efter kreeftbehandling. Anbefalingerne ma ses i en sammenhang, hvoraf nogle anbefalinger kan
gennemfgres umiddelbart, mens andre ma gennemfares trinvist og over en tidshorisont pa 5-10 ar.
Sundhedsstyrelsen understreger, at alle anbefalingerne er vigtige, men peger her sarligt pa nogle udvalgte
hovedanbefalinger. En del af de udvalgte anbefalinger kan ikke realiseres, uden at der fra politisk,
administrativ og sundhedsfaglig side er opbakning og stette dertil. En styrket indsats pa kreeftomradet vil i
mange tilfeelde kreeve en malrettet satsning, ogsa ved tilfarsel af ressourcer.

Der ber satses pa tidlig opsporing af kraeft. Tidlig opsporing sger muligheden for helbredelse. Hvis dette
skal realiseres, ma befolkningens viden, “awareness’, om symptomer pa kraft gges, og adgangen til hurtig
udredning af patienter, der misteenkes for alvorlig sygdom, forbedres. Indsatsen bar ske koordineret pa tveers
af landet.

Der bgr satses pa et nationalt tvaerfagligt og tvaersektorielt forlgbsprogram omfattende rehabilitering,
senfalger, opfalgning og palliation for kraftpatienter. Indsatsen overfor kreeftpatienter i Danmark bgr ske ud
fra princippet om ’én patient - ét forlgb’. Denne indsats ber tage udgangspunkt i den enkeltes behov, uanset
om indsatsen opfattes som rehabiliterende, palliativ eller andet, og uanset hvem, der varetager indsatsen.
Programmet bar sikre, at alle kraftpatienter far de ngdvendige tiloud. Et sadant forlgbsprogram bar
udarbejdes med udgangspunkt i den foreliggende evidens og forudseetter formulering af landsdeekkende
kliniske retningslinjer. Forlgbsprogrammet kan evt. koordineres med tilsvarende overvejelser for andre
kroniske sygdomme og Sundhedsstyrelsens arbejde hermed.

Der ber satses pa forebyggelse af kraeft. Hvis den hgje forekomst af kreeftsygdom i Danmark generelt skal
reduceres, er forebyggelsesindsatser uomgangelige. Befolkningens livsstil har betydning for risikoen for at
fa bade kreeft og andre kroniske livsstilssygdomme, der ogsa kan have stor betydning for udrednings- og
behandlingsforlgbet i relation til kreeftsygdom. Seerligt forebyggelse af rygestart hos barn og unge,
nedseettelse af rygning i den voksne befolkning samt reduktion af unges udsettelse for UV-lys bar
prioriteres. En intensiveret forebyggelsesindsats ma involvere relevante aktarer pa flere niveauer.

Der bar satses pa styrkelse af uddannelsen af de involverede aktagrer pa kreftomradet. Der er fortsat behov
for, at regioner og videnskabelige selskaber sikrer efteruddannelse og styrkelse af det involverede
sundhedspersonales spidskompetencer i den specialiserede kreftudredning og —behandling med henblik pa at
sikre hgj faglig kvalitet. Dette er ogsa vigtigt set i lyset af de seneste organisatoriske forandringer pa
kreeftomradet, bl.a. med samling af specialiseret kreeftudredning og —behandling pa ferre enheder.
Tilsvarende bgr sundhedspersonalets og andre faggruppers generelle kompetencer i relation til forebyggelse,
udredning, behandling og statte til kreeftpatienten i form af rehabilitering og palliation styrkes i de pre- og
postgraduate uddannelser. Uddannelserne ber tillige styrke kompetencerne i teamarbejde, idet indsatsen pa
kraeftomradet i hgj grad er tvaerfaglig og involverer flere sektorer.

Der bgr satses pa gget patientinddragelse i kreftforlgbet. Der er behov for gget patientinddragelse i relation
til kreeft. En inddragelse bade individuelt og organisatorisk vil kunne fremme béade en stgrre sammenhzng i
hele forlgbet for patienten og kvaliteten af forlgbet. De sundhedsprofessionelle bgr derfor lgbende sikre, at
alle dele af det enkelte forlab er systematisk afstemt med kreeftpatientens forventninger. Herudover bgr
brugere (kreeftpatienter og pargrende) veare involveret i relevante fora, hvor udvikling og evaluering af
sundhedsvaesenet drgftes, for at sikre deres kontinuerlige involvering i en forbedring af kvaliteten pa
kreeftomradet.
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4 Borgerrettet forebyggelse og sundhedsfremme

En effektiv forebyggelse kan a&ndre befolkningens livsstil, sa risikoadfaerd, der kan lede til kreeft, minimeres.
Det er i dag en kendsgerning, at rygning kan veere en meget veaesentlig arsag til kreaft. Hvis anbefalingerne
om borgerrettet forebyggelse og sundhedsfremme realiseres, vil det medvirke til at reducere antallet af
rygere i Danmark. Malet er, at s&rligt rygestart hos unge reduceres med 50 % over en tidsperiode pa 5 ar.

4.1 Anbefalinger

@get forebyggelsesindsats overfor bgrn og unge

En gget forebyggelsesindsats overfor barn og unge med henblik pa at undga udvikling af kreeftsygdomme
senere i livet bar tage afset i risikofaktorerne: Kost, rygning, alkohol, motion og sol. Hos bgrn bgr indsatsen
primeert rettes mod at forebygge overvegt, fysisk inaktivitet og udseettelse for store mangder sol, hos unge
tillige mod at forebygge rygestart og uhensigtsmaessigt alkoholindtag. Indsatserne ber bl.a. medtaenke
betydningen af rollemodeller, familiernes vaner, indsatser i skoler og institutioner m.v. samt pris- og
tilgeengelighedspolitik.

Styrket forebyggelsesindsats overfor udsatte voksne

En gget forebyggelsesindsats overfor voksne i sarligt udsatte grupper, og grupper, der ikke nas ved den
generelle forebyggelsesindsats med henblik pa at forebygge udvikling af kreeftsygdom ber tage afsat i
risikofaktorerne: Kost, rygning, alkohol, motion og sol. | forhold til socialt udsatte og etniske minoriteter
anbefales det, at indsatsen primart rettes mod rygning, overveegt og uhensigtsmaessigt alkoholindtag.
Indsatserne bgr vaere opsggende og malgruppetilpassede.

Faglige standarder for den kommunale forebyggelsesindsats

Kommunerne bgr udarbejde faglige standarder for den kommunale forebyggelsesindsats, herunder for
kreeftforebyggende indsatser, for at sikre hgj kvalitet. Standarderne kan pa sigt indarbejdes i Den Danske
Kvalitetsmodel for kommunerne.

Malrettet og koordineret samarbejde mellem kommuner og almen praksis

Kommuner og almen praksis bar indga klare aftaler om malrettet og koordineret samarbejde, herunder om
arbejdsdeling og indsatser i forbindelse med forebyggelse af kraft i borgerens naermiljg. Aftalerne kan fx
indgas i regi af sundhedsaftalerne.

Malsztninger for kommunal forebyggelse

Den enkelte kommune bgr formulere klare malsatninger for forebyggelsesindsatsen mod kreeft fx med
udgangspunkt i kommunens sundhedsprofil og nationale anbefalinger. Malsatningerne kan fx veere relateret
til forekomsten af risikofaktorer, serlige malgrupper i befolkningen, kommunale institutioner og
arbejdspladser.

4.2  Status

Kraftforebyggelse og -sundhedsfremme har til formal at undga, at kreeftsygdom opstar eller videreudvikler
sig og sigter pa at fremme sundhed, bl.a. ved at styrke de individuelle ressourcer samt sociale og
samfundsmaessige rammer, der pavirker vores sundhedstilstand og -adferd. Her omfatter kraeftforebyggelse
den borgerrettede forebyggelse og sundhedsfremme, der lovgivningsmaessigt er en kommunal opgave.

Ngdvendigheden af kreftforebyggelse blev papeget i Kraftplan I og endnu tydeligere i Kraftplan 11, hvor
der blev fremsat en raeekke konkrete anbefalinger til en styrket forebyggelsesindsats.

Ifalge WHO er der tilstreekkelig viden i dag til at forebygge op til 40 % af de nye krefttilfeelde, der opstar i
den vestlige verden og knap 50 % af alle kreeftdgdsfald®. En styrket forebyggelsesindsats rettet mod de
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kendte kraeftassocierede risikofaktorer vil desuden kunne pavirke forekomsten af andre folkesygdomme i
gunstig retning. Derved kan alvorlig komorbiditet, som har betydning for overlevelsen efter kreft, ogsa
forebygges.

4.2.1 Risikofaktorer

Der foreligger evidens for en lang raekke faktorers betydning for udvikling af kreeftsygdomme. Det drejer sig
farst og fremmest om risikofaktorerne: Kost, rygning, alkohol, motion og sol. Hertil kommer en lang raekke
kendte, men kvantitativt mindre betydende risikofaktorer pa miljgomradet som luftforurening, radon og
anden ioniserende straling, kreeftfremkaldende stoffer i arbejdsmiljget samt infektioner, fx infektion med
HPV.

Kraftformerne med det stgrste kendte forebyggelsespotentiale er luftvejskraft (sveelg, lunge, lungehinder),
kreeft i det gvre fordgjelsessystem (mund og tunge, hals, spisergr, mavesak), hudkraeft (modermaerkekraeft),
kreeft i urinveje (nyrer, nyrebakken og urinblaere) samt livmoderhalskraft.

Set i et internationalt perspektiv er mortaliteten af den tobaksrelaterede kraeftsygdom — lungekreeft — fortsat
markant hgjere i Danmark end for gennemsnittet af OECD-landene trods reduktion i danskernes
tobaksforbrug i perioden 1997-20072. En europzisk undersagelse placerer Danmark sig som nr. 18 ud af 30
lande pd en liste, der rangerer lande efter den samlede virksomme forebyggelsesindsats mod rygning®.
Procentandelen af unge dagligrygere pa 16-20 ar er faldet fra 21 % i 2000 til 11 % i 2008 og godt en
tredjedel af disse gnsker at holde op med at ryge. Blandt voksne ryger ca. 19 % dagligt, og 60 % af disse vil
gerne stoppe. Danmark ligger langt hgjere end Sverige og pa niveau med Finland og Norge med hensyn til
daglig rygning og over OECD-gennemsnittet*.

Undersggelser af alkoholvaner hos unge i Europa viser, at danske og gstrigske unge sammenlignet med
gvrige europaeiske unge drikker hyppigere og mere. Danskernes samlede alkoholindtag ligger pa godt 12 liter
arligt mod et OECD gennemsnit pa knap 10 liter og et svensk og norsk forbrug pa knap 7 liter alkohol arligt.
De unges alkoholkultur afspejler de voksnes normer og alkoholforbrug, der ligger i den gverste femtedel
blandt OECD landene.

Andelen af voksne med selvrapporteret fedme (BMI pa 30 og derover) er vokset fra 5 % i 1987 til 11 % i
2005, mens den i Norge og Sverige var pa hhv. 9 % (2005) og 10 % (2007). Blandt de 11-15-drige danske
barn rapporterer tiltagende flere at fale sig i darlig fysisk form og at bruge mere tid pa stillesiddende
aktiviteter. 1 2008 angav kun 25 % af de 11-15-arige, at de udgver en times fysisk aktivitet dagligt, som
Sundhedsstyrelsens anbefaler.

Danskernes solvaner (dvs. solbadning og solariebrug) er en vasentlig udfordring i forhold til kreeftudvikling.
En stor og stigende del af befolkningen bliver fx solskoldede hver sommer, det geelder bade barn og voksne.
Solskoldning er en kendt praediktor for udvikling af hudkraeft>.

4.2.2 Forebyggelsesmetoder og rammer for forebyggelse

Rygning og uhensigtsmassigt alkoholindtag er vaner, der oftest grundlaegges tidligt i livet, og som medfarer
en gget risiko for udvikling af kreeft senere i livet. Derfor er det seerligt vigtigt at malrette en
forebyggelsesindsats pa disse omrader mod bgrn og unge og deres familier.

Endvidere vides det, at der er en sammenhang mellem sociale og gkonomiske forhold og risikoen for at
udvikle bestemte kraeftsygdomme. Mennesker med lav sociogkonomisk position har en hgjere incidens af
flere former for kraeft og generelt mindre udbytte af forebyggende indsatser samt sverere ved at mestre deres
sygdom. En seerlig indsats overfor udsatte grupper er derfor vigtig. Herudover kan borgere med komorbiditet
i forhold til kreeftsygdom have lignende problemer.

Sammenhangen mellem kendte risikofaktorer og helbredseffekter, herunder kraftudvikling, er relativt
velbeskrevet, mens dokumentationen for virksomme forebyggelsesmetoder er ofte sparsomme.
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Forebyggelsesmetoder kan opdeles i:
e Individrettede tilbud: Forebyggelsestilbud til den enkelte borger eller patient som fx rygestopkurser
0g undervisning
e Befolkningsrettede tilbud: Information som fx kampagner og pjecer
e Rammesattende eller strukturelle indsatser: Lovgivning og regulering som fx afgifter, tilskud,
forbud, pabud og infrastruktur

Det geelder generelt, at tidligere paviste forebyggelseseffekter kan veare kontekstafhaengige og ikke altid kan
overfares fra et sted eller en malgruppe til et andet sted og en anden malgruppe.

Befolkningsrettede informationsindsatser kan ivaerksattes af fx staten, kommuner eller
interesseorganisationer. Effekten af befolkningsrettede tilbud i form af generel folkeoplysning og
informationsindsats som enkeltstaende indsatser er dog ikke klar.

Derimod er strukturelle kontrolpolitiske tiltags effekt og omkostningseffektivitet veldokumenteret. Den
gavnlige virkning af indfarelse af sundhedspolitikker pa arbejdspladser og i kommunale institutioner er
veldokumenteret for rygepolitikkens vedkommende, mens der endnu ikke foreligger evidens af politikker for
kost, fysisk aktivitet og alkohol.

Staten spiller en rolle i forhold til rammesettende og strukturelle indsatser péa nationalt niveau i form af
lovgivning og fx prisregulering. Regeringen har med sundhedsprogrammet ’Sund hele livet’ (2001),
Sundhedsloven (2005), Forebyggelseskommissionens rapport (2009) og National handlingsplan for
forebyggelse (2009) defineret de overordnede rammer for den primeere forebyggelse af sygdom i Danmark.

Sundhed og trivsel skabes oftest uden for sundhedssektoren. Sundhedsfremme og forebyggelse af sygdom er
en felles opgave, der gar pa tvers af faggrenser, ansvarsomrader og sektorgraenser. Det er en felles
udfordring at fa en samlet forstaelse af mal og midler i forebyggelsesarbejdet. Derfor er lovgivning og
indsatser pa andre ressortomrader med veesentlig indflydelse pa befolkningens sundhed, herunder velfaerds-,
uddannelses-, transport-, social-, beskaftigelses-, fedevare-, miljg- og kulturomradet, ogsa vigtige at
inddrage. Der er tiltagende behov for at vurdere de sundhedsmaessige konsekvenser af planer og beslutninger
om nye indsatser pa tveers af ansvarsomrader, bade lokalt og centralt.

Der er kun sparsom viden om, hvordan social ulighed i sundhed kan imgdegas, og hvordan adferden i de
grupper, der beerer de tungeste kreeftbyrder, kan andres. Forskning peger dog pa, at strukturelle tiltag som fx
forbud og afgifter har en serlig gavnlig effekt for befolkningsgrupper med lav sociogkonomisk position og
dermed ogsa en vis effekt i forhold til at udligne social ulighed i sundhed.

Det generelle indtryk er, at den lokalpolitiske bevagenhed pa sundheds- og forebyggelsesomradet varierer
kommunerne imellem, og at de kommunale ressourcer, herunder kompetencer og kapacitet, ikke altid
modsvarer den ggede efterspgrgsel efter forebyggelsestilbud fra borgernes side.

Med de obligatoriske sundhedsaftaler har kommuner og regioner faet et vaesentligt redskab til at styrke
dialogen, koordinationen og kvalitetsudviklingen af forebyggelsesindsatserne pa tveers af sektorerne, bl.a.
mellem kommuner og almen praksis. Der er for tiden ingen formelle krav til den kommunale
forebyggelsesindsats.

Et opmarksomhedspunkt er, hvorvidt forebyggelsesindsatserne rent faktisk implementeres som forventet.
Der har i en dansk sammenhzng generelt ikke veeret stort fokus pa forudsetningerne for at implementere nye
sundhedsfremmende og forebyggende tiltag. Det geelder savel organisatoriske, kulturelle, skonomiske og
politiske forhold som de udfgrende professionelles kompetencer og samarbejdsrelationer pa tveers af fag og
forvaltninger.
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4.3 Udvikling og vision

4.3.1 Risikofaktorer

Det er pa basis af videnskabelige undersggelser opdelt pa befolkningsgrupper, hvor enkelte risikofaktorer for
kraeft kortleegges og den enkelte faktors betydning for kreeftforekomsten vurderes, muligt at beregne
forebyggelsespotentialet. Safremt forebyggende tiltag er ivaerksettes sa tidligt, at fuld effekt kan opnas,
vurderes forebyggelsespotentialet for kreeftsygdomme at vaere ganske betydeligt.

Rygestop forventes at kunne forebygge 26 % af kreefttilfeelde hos maend og 14 % hos kvinder. @get frugt og
grent indtag samt motion forventes at kunne forebygge mere end 20 % af krafttilfeelde hos bade mand og
kvinder. Hvis UV-straling (sol) undgas, forventes det at kunne forebygge 3 hhv. 4 % af kreefttilfelde hos
mend og kvinder. Et minimeret alkoholindtag har et kraeeftforebyggelsespotentiale pa 3 hhv. 1 % hos mand
og kvinder. Fremskrives det forventede antal krafttilfeelde til 2018 vil forebyggelsespotentialet pa dette
tidspunkt veere mere end 14.000 kreefttilfeelde arligt.

Vaner grundleaegges tidligt i livet og baserer sig ofte pa omgivelsernes adfaerd. Derfor er der overfor barn og
unge et serligt forebyggelsespotentiale. Forebyggelsesindsatser i forhold til risikofaktorerne: Kost og fysisk
inaktivitet samt sol og UV-straling kan derfor initieres allerede hos bgrn ved medtaenkning af betydningen af
rollemodeller, familiernes vaner, indsatser i skoler og institutioner. En sadan indsats er vigtig, idet i alt ca.
4400 arlige dedsfald, herunder ogsa kraftdgdsfald, iflg. Forebyggelseskommissionen kan henfares til
indtaget af for meget maettet fedt og for lidt frugt og grent, og WHO'’s kreeftforskningcenter IARC i deres
seneste rapport anbefaler, at ingen under 35 ar benytter solarier for at undga udviklingen af hudkreeft. Med
hensyn til unge har gentagne internationale studier gennem de sidste 10 ar vist, at prisen pa tobak har stor
betydning for unges rygning®. Nye malemetoder til vurdering af den samlede forebyggelsesindsats pa
tobaksomradet viser, at Danmark bade med hensyn til prispolitik pa tobaksomradet og samlet
forebyggelsesindsats mod tobak rangerer under middel i forhold til en reekke andre europaiske lande’.
Herudover har undersggelser af alkoholvaner hos unge i Europa vist, at danske og gstrigske unge
sammenlignet med gvrige europaiske unge drikker hyppigere og mere®. Der er séledes behov for en gget
forebyggelsesindsats overfor alkohol og tobak i forhold til barn og unge. Der findes i dag redskaber til at
beregne vardien af sddanne forebyggelsesindsatser®.

Flere undersggelser har indenfor de sidste ar dokumenteret forskellen i forekomsten og overlevelsen af kraft
hos socialt udsatte, bade for specifikke kraftformer og generelt™ ** *2. Der er derfor behov for en gget
forebyggelsesindsats overfor voksne i szrligt udsatte grupper, og grupper, der ikke nas ved den generelle
forebyggelsesindsats med henblik pa at forebygge udvikling af kraeftsygdom.

Rygning

Hvert tredje kreeftdgdsfald vurderes at skyldes rygning, og mange patienter kunne spares for belastende
behandlinger og sygemeldinger, hvis de ikke rgg. En effektiv indsats for at mindske antallet af rygerelaterede
kraeftdgdsfald kraever en bred indsats. P4 individrettet niveau bar rygestart forebygges med szrlig indsats
overfor bgrn og unge. Herudover bgr alle, som gnsker at veere ragfri, tilbydes effektive rygestopprogrammer,
og iser ber der vere rygestoptilbud malrettet socialt udsatte grupper. Befolkningsrettet kan der iveerksattes
yderligere informationskampagner om bl.a. risiko ved tobaksforurenet luft. Strukturelle tiltag mhp.
forebyggelse af rygerelaterede kreefttilfeelde bar ske i form af hgjere tobakspriser, men kan ogsa omfatte, at
feerre udsattes for tobaksforurenet Iuft, begraeensning af synlig tobak pa salgsstederne, forbud mod reg pa
arbejdspladser og i det offentlige rum - isar bar der tilstreebes total ragfrined pa uddannelsesinstitutioner,
hvor iser barn og unge ferdes.

Fysisk inaktivitet, kost og overveaegt

Omkring en tredjedel af danskere er overvagtige, hvilket bidrager betydeligt til kreeftrisikoen. Der er
dokumentation for, at mad og drikke med mange kalorier, forarbejdet kad og ked fra 4-benede dyr gger
risikoen for kreeft, mens vegetabilier og fuldkorn antages at mindske risikoen. Det er derfor hensigtsmaessigt,
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at der udvikles og fremmes sociale normer, som stgtter bgrn og unge i at veelge sund kost, samt at der
indfares sund ernaeringspolitik i offentlige institutioner og pa arbejdspladser. Ogsa ved at indbygge flere
incitamenter til detailhandlen og fedevareproducenter for feerre kalorier i varerne vil forebyggelsen pa dette
omrade forbedres. For at tilskynde til mere fysisk aktivitet kan kommuner indrettes med henblik pa mere
fysisk aktivt byliv, og der kan indfares bevaegelsespolitikker i offentlige institutioner og pa arbejdspladser.

UV-straling

Kraft i huden er den hyppigste kreeftsygdom i Danmark, og over de seneste 30 ar er antallet af tilfeelde
tredoblet. UV-straling fra solen og solarier gger risikoen for kreeft i huden markant. Mindst 80 % af alle
tilfelde kan forebygges ved at undga solskoldninger og nedsatte den totale livstidsdosis af UV-straling.
Vigtige forebyggelsestiltag pa dette omrade kan veere at indfare sol-politikker i offentlige institutioner og
virksomheder med udendgrsarbejde samt lave restriktioner for brug af solarium, sarligt i forhold til barn og
unge. Formentlig vil ogsa gget uddannelse af nybagte foreldre i hensigtsmassig soleksposition kunne
bidrage til en bedre forebyggelse pa dette omrade.

Alkohol

Et overdrevent alkoholindtag bidrager til en forringet sundhedstilstand, herunder ogsa en gget kreftrisiko,
hvorfor alkoholindtag bgr minimeres. Der er ingen kendt nedre granse for alkoholindtag i forhold til
kreeftudvikling, men Sundhedsstyrelsens generelle anbefalinger pa omradet ber altid overholdes. En gget
oplysning om sundhedsskadelige effekter af alkohol kan forbedre forebyggelsen pa omradet. Sarligt i
forhold til unge kan aldersgraensen for kab af alkohol haeves fra 16 ar til 18 ar, og der kan indfares
alkoholpolitik pa uddannelsesinstitutioner. En skarpet prispolitik vil ligeledes veere af betydning ikke mindst
for de unges forbrug.

4.3.2 Forebyggelsesmetoder og rammer for forebyggelse

For at fremme og sikre den primere forebyggende indsats, herunder kreeftforebyggelsen, for landets borgere
ma der farst og fremmest fokuseres pa rammerne for indsatsen i kommunerne, hvor sundheden skabes og
vedligeholdes. Der er brug for kompetenceudvikling, systematisk kvalitetsarbejde og styrkelse af
partnerskaber og organisering internt pa tveers af kommunens ansvarsomrader samt eksternt med andre
kommuner, praktiserende leeger og andre fagspecialister, andre myndigheder, forskningsinstitutioner og
frivilligsamfundet og private aktgrer. Dette skal ske med inddragelse af borgere og lokale beslutningstagere
og forudsetter tilstreekkelig ressourcetilfgrsel.

! International Agency for Research on Cancer. World Cancer Report, 2008.
http://www.iarc.fr/en/publications/pdfs-online/wcr/index.php

2 OECD Indicators.Health at a Glance, 2009.

http://www.oecdiliberary.org/content/book/health glance-2009-en

® Joosens L and Raw M. The Tobacco control scale: a new scale to measure country activity. Tobaco Control
2006; 15:247-253

4 Sundhedsstyrelsen og Kraeftens Bekampelse 2009. Unges livsstil og dagligdag. 2008. Muld rapport nr. 7.

> Kraftens Bekeempelse og TrygFonden 2009. Solundersggelsen 2008 — en kortleegning af danskernes
solvaner.

® Liang L, Chaloupka FJ. Differential effects of cigarette price on smoking intensity. Nicotine Tob Res
2002;4(1):109-14.

"Joosens L and Raw M. The Tobacco control scale: a new scale to measure country activity. Tobaco Control
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5 Tidlig opsporing og diagnostik

Patienter, der far konstateret kreeft i Danmark, har i dag en markant darligere overlevelse end i de lande, vi
normalt sammenligner os med. Tidspunktet for diagnostik af kreeft er afgerende for at optimere muligheden
for helbredelse. Hvis anbefalingerne om tidlig opsporing og diagnostik realiseres, vil det bidrage til, at kraeft
opdages tidligere. Malet er, at overlevelsen af kraftsygdom forbedres med 10 % over en ti-arig tidsperiode.

5.1 Anbefalinger

Malgruppetilpasset informationsindsats om kraeftsygdom

Der bar iveerksettes en informationsindsats om kraeftsygdomme, symptomer herpa, mulighederne for
helbredelse samt vigtigheden af tidlig opsporing og deltagelse i screening. Indsatsen bgr veere
malgruppetilpasset og bgr anvende flere forskellige metoder. Informationsindsatsen bar serligt omfatte de
vaesentligste symptomer pa kreft, de hyppigste kreeftsygdomme samt kraeftsygdomme, hvor tidlig diagnostik
er af szrlig betydning.

Hurtig og tilgeengelig leegefaglig vurdering i almen praksis

Almen praksis og specialleegepraksis bar sikre, at borgerne hurtigt og nemt kan fa leegefaglig vurdering i
almen praksis og i s&rlige tilfeelde speciallegepraksis. Det kan fx ske ved at udvide mulighederne for
telefonisk konsultation samt for at modtage rad pr. e-mail. Almen praksis ber desuden aktivt statte borgerne i
at opsgge lege ved symptomer pa sygdom.

Hurtig adgang til diagnostiske undersggelser og speciallegeradgivning

Almen praksis og specialleegepraksis bgr have hurtig adgang til relevante diagnostiske undersggelser -
herunder endoskopiske undersggelser og billeddiagnostiske undersggelser - efter overordnede,
landsdaekkende kliniske retningslinjer samt let adgang til radgivning fra relevante specialleger pa
sygehusene. Det geelder ikke mindst ved udredning af patienter, hvor der er mistanke om alvorlig sygdom,
herunder patienter med uspecifikke og atypiske symptomer, som ikke kan henvises til et eksisterende
pakkeforlgb.

Indsats overfor udsatte grupper

Der bar ivaerksattes en sarlig indsats over for grupper med lavere social position og andre sarbare grupper.
Indsatsen ber udover seerligt malrettet information omfatte aktiv statte med henblik pa at sikre starre
deltagelse i screeningsprogrammer og sikre et hensigtsmeessigt, koordineret udredningsforlgb i den forste
fase.

Seerligt fokus pa patienter med komorbiditet

Almen praksis og specialleegepraksis bgr have sarligt fokus pa tidlig opsporing og diagnostik af eventuel
kraeftsygdom hos patienter med anden betydende sygdom (komorbiditet), idet symptombilledet kan vaere
vanskeligt at tolke.

5.2 Status

Danskere har en hgjere forekomst af kraeftsygdom, og samtidig er overlevelsen blandt danske kreeftpatienter
lavere end i lande, vi normalt sammenligner os med. Iseer inden for det farste ar efter at diagnosen er stillet,
er overlevelse efter en kreftdiagnose lav i Danmark. Danske kraftpatienters sygdom er desuden ofte pa et
mere fremskredent stadie, nar diagnosen stilles, hvilket forringer helbredelsesmulighederne®.

Det er vigtigt, at kreeftsygdom identificeres tidligt, sa patienten har en bedre mulighed for at blive helbredt.

Vigtigheden af at undga forsinkelser i udrednings- og behandlingsforlgbet blev fremhavet i Kreeftplan I1.
Det gav anledning til udarbejdelse af pakkeforlgb for alle patienter med begrundet mistanke om kraeft.
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Den darligere overlevelse af kraeftsygdom i Danmark kan skyldes, at diagnosticeringen ikke sker
tilstreekkeligt tidligt i forlgbet pga. forhold hos befolkningen, i den kliniske udredning og i adgangen til
hurtig og relevant udredning. Der er efterhanden god dokumentation for, at prognosen forringes, hvis
diagnosticeringen af en kraeftsygdom forsinkes. Overfares de seneste estimater fra England til Danmark kan
det antages, at sen diagnostik koster mellem 500-1000 danskere livet &rligt®. Den darligere overlevelse kan
ogsa skyldes, at mange danske patienter lider af flere sygdomme pa samme tid (komorbiditet) fx
livsstilssygdomme, som vanskeliggar erkendelsen af kreeftsymptomer og muligheden for hurtig diagnostik -
udover at gge risikoen for komplikationer i behandlingsforlgbet.

5.2.1 Borgeres viden og opmarksomhed péa kraeftsygdom (Cawareness’)

Borgernes *awareness’, dvs. viden, opmarksomhed, forestillinger og adfeerd i forhold til kreeft, er afgarende
for, at kreeftsygdom opspores og diagnosticeres tidligt. Man ved meget lidt om *awareness’, nar det geelder
kreeftsymptomer. Bade danske og internationale undersggelser har dog vist, at befolkningens viden om
screening og om symptomer pa kraeftsygdom er meget begraenset og ofte baseret pa misforstaelser.
Undersagelser tyder pa, at befolkningens teerskel i forhold til at sege leege er hgj. Selvom omkring 75 % af
befolkningen oplever mindst ét symptom pa sygdom over en 2-ugers periode, er det kun ca. 8 %, der opsgger
lege®. Tilsvarende har en engelsk undersggelse vist, at kun mellem 5-30 % af befolkningen er i stand til at
identificere konkrete alarmsymptomer som mulige tegn pa kreeft. De typiske hindringer for ikke at sgge
lege, hvis man har et alarmsymptom, er manglende mulighed for at fa en tid hos leegen (41 %), angst for
hvad lzegen vil finde (37 %), bekymring for at spilde leegens tid (38 %) og det at have for travlt i sit eget liv
(28 %)*. Det engelske studie viste, at mand generelt havde en lavere *awareness’ end kvinder, hvilket
stemmer overens med litteraturen omkring kensforskelle i sundheds- og sygdomsadfeerd.

5.2.2 Diagnostiske tidsintervaller

I den engelske litteratur benyttes begrebet *delay’ om forsinkelser i enten patient-, almen praksis- eller
sygehusleddet. *Delay’ kan skyldes enten barrierer i viden, opfattelser og adfard hos borgere/patienter og
leeger eller barrierer i tilretteleeggelsen af adgangen til det naste led i diagnosticeringen. Det er her valgt at
anvende begrebet "tidsintervaller’ i stedet for "delay’, fordi delay’ kan antyde en skyldsplacering, som ikke
er hensigtsmaessig.

Figur 5.1 nedenfor illustrerer det diagnostiske tidsinterval, som bestar af tiden fra farste symptom, til
diagnosen er stillet.

Figur 5.1 Diagnostiske tidsintervaller (delay)

Diagnostisk tidsinterval

/\
Borger/patient  Almen praksis A Sygehus
Farste Farste Kreeftspecifik Henvisning Farste besag
symptom leegekontakt udredning til hospital pa hospital
indledes

Kilde: F. Olesen et al., "Delay in diagnosis: the experience in Denmark’, British Journal of Cancer (2009), 101, S5-S8

Borger/patient: Borgere/patienters tilbageholdenhed med hensyn til at sage laege kan bl.a. skyldes
utilstraekkelig viden om og opmarksomhed pa symptomer pa kraeftsygdom ("awareness’) samt oplevede
begraensninger i adgangen til den praktiserende lege.
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Almen praksis: Et lengere tidsinterval i almen praksis kan skyldes, at de praktiserende lzeger ikke har
optimal viden om kraeftsymptomer eller mangler kliniske retningslinjer til at kunne handle adeaekvat herpa.
Tidsintervallet kan endvidere veere langt, fordi de praktiserende leeger mangler hurtig adgang til videre
diagnostiske undersggelser og faglig radgivning fra relevante specialleeger. Det skal dog bemarkes, at
differentialdiagnostiske overvejelser og udredninger tager tid, og tidsintervallet vil saledes blive forlnget,
hvis patientens symptomer er vanskelige at tolke”.

Sygehus: Forsinkelse pa sygehusene kan skyldes, at udredningsfasen pa sygehusene ikke er tilrettelagt pa en
hensigtsmassig made og/eller at der ikke er den ngdvendige kapacitet. Forsinkelser i det diagnostiske
interval, der vedrarer sygehusene, er forsggt adresseret med introduktionen af pakkeforlgb for kreeft. De
farste opgarelser peger pa et fald i ventetiden fra henvisning til behandling for bryst- og tarmkraft, hvilket
formentlig kan tilskrives indfarelsen af kraftpakker®.

Danske studier har peget pa, at ca. 50 % af nydiagnosticerede kreeftpatienter venter godt 3 maneder eller
mere fra fgrste symptom til start pa behandling, og at 25 % venter 5 maneder eller mere. Studierne peger
0gsa pa, at det diagnostiske interval hos den praktiserende leege og praktiserende specialleege forlenges hos
patienter med ukarakteristiske og atypiske symptomer. Omkring halvdelen af alle kraftpatienter henvender
sig ved farste kontakt med sédanne uspecifikke symptomer’. Disse patienter kan pa henvendelsestidspunktet
ikke henvises til organspecifikke pakkeforlgb.

Almen praksis spiller en vigtig rolle dels som tovholder for patientens samlede patientforlgb dels som
gatekeeper i forhold til specialleegepraksis og sygehusene. Sidstnavnte bl.a. med henvisning til, at patienter
ber behandles pa lavest effektive omkostningsniveau. | dag kan almen praksis og specialleegepraksis kun fa
steder henvise direkte til relevante endoskopiske og billeddiagnostiske undersggelser. Der sker ofte en
fornyet vurdering af behovet for undersggelserne efter henvisningen. Denne dobbelte gatekeeper-funktion er
med til at forsinke udredningsforlgbet. Desuden er der risiko for, at den praktiserende laeges teerskel for at
viderehenvise patienten kan blive for hgj, hvis videre diagnostisk afklaring bliver for besvarlig og indebarer
for lang ventetid.

Patienter, som er komplicerede at udrede, udger en sarskilt problemstilling. Tidlige opgerelser peger pa, at
pakkeforlgbene ikke har medfgrt mindre ventetid for patienter, der har ukarakteristiske og atypiske
symptomer og dermed ikke passer ind i et konkret pakkeforlgh®. Der er i 2009 udarbejdet pakkeforlgb for
patienter med metastatisk kraeft som det primaere fund, og hvor den primare tumors lokalisation ikke er
klinisk oplagt. | dette pakkeforlgb er der opstillet forslag til, hvordan udredning af sveert syge patienter kan
organiseres i samarbejde med sekundarsektoren. Ogsa kreftpatienter med konkurrerende sygdomme, sakaldt
komorbiditet, kan opleve uhensigtsmaessige patientforlgb og darligere overlevelse, bl.a. fordi den
konkurrerende sygdom kan begraense muligheden for udredning og behandling af patientens kraeftsygdom?®.
Mange praktiserende leeger har i dag ikke god mulighed for at radfare sig med relevante specialleger pa
sygehusene. Nogle enkelte sygehuse har dog etableret forskellige former for telefonisk radgivning, hvor
praktiserende laeger kan fa radgivning fra relevante specialleeger ved behov, men det er ikke bredt ud over
hele landet.

5.2.3 Screening

Systematisk screening for kreeftsygdom i befolkningen er et af redskaberne til at sikre tidlig opsporing af
sygdommen og bidrage til at reducere dadeligheden. Der findes i dag nationale screeningsprogrammer for
bryst- og livmoderhalskraft, og Sundhedsstyrelsen har udarbejdet anbefalinger for indfarelse af screening for
tyk- og endetarmskreft. Der foregar desuden forsgg med lungekraftscreening, og der forskes internationalt i
muligheden for screening for prostatakreft. Endvidere har Sundhedsstyrelsen pabegyndt en revision af de
generelle kriterier for screening i det hele taget.

Hgj deltagelse i screeningsprogrammerne er afggrende for gevinsten malt i vundne levear inden for omradet.
Ifglge tal fra 2010 fra Danske Regioner varierer deltagerprocenten i screeningsprogrammet for brystkraeft fra
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ca. 72 til 85 %, og deltagerprocenten i screeningsprogrammet for livmoderhalskreft varierer fra 55 til 64 %.
Omtrent samme billede ses i andre vestlige lande. Daekningsgraden for screeningsprogrammerne er hgjere
end deltagerprocenten, hvilket til dels kan skyldes uorganiseret, sakaldt opportunistisk, screening i
forbindelse med besgg hos den praktiserende laeege af anden arsag, dvs. udenfor det egentlige organiserede
screeningsprogram. Det er veldokumenteret, at uorganiseret screening samlet set ikke giver samme gevinst
malt i Youndne levedr som organiserede screeningsprogrammer, og den uorganiserede screening er ogsa
dyrere™.

Meget tyder pa, at befolkningen har en reekke barrierer mod at deltage i screeningsprogrammer, herunder
bl.a. manglende viden om kraeftsygdom og symptomer, modstand mod en gynakologisk undersggelse,
modstand mod screening generelt, angst for diagnosen m.m.** 12

5.2.4 Social gradient i tidlig opsporing og diagnostik af kraeft
Undersggelser viser, at der er social ulighed i risikoen for at fa kreeft og i overlevelsen af kraft'*. Der er
derfor god grund til at interessere sig for betydningen af den sociale gradient blandt kraftpatienter.

| forhold til borgernes "awareness’ viser engelske undersggelser, at borgere, der 1) er tilknyttet
arbejdsmarkedet, 2) har erhvervsuddannelse, 3) er gift og 4) har hgjere indkomst, i sterre grad kan
identificere symptomer pé kreeft og oftere vil sage leegefaglig vurdering®. Det ma derfor antages, at lavere
social position er forbundet med mindre viden om symptomer pa kraft og mindre legesggning. Der er meget
lidt viden om sociale gradienter i forhold til udredningen af kreeftsygdom, men flere studier peger pa en
sammenhang mellem lavere sociogkonomisk position og leengere udredningsforlgb™.

5.3 Udvikling og vision

5.3.1 Befolkningens viden om kraftsymptomer og —sygdom (Cawareness’)

Der er behov for at gge befolkningens *awareness’ overfor mulige kraeftsymptomer med det formal at fa flere
til at tage kontakt til egen laege ved symptomer'®. Det kan fx ske ved en gget informationsindsats om
kreeftsygdomme, symptomer herpa, helbredelsesmuligheder samt vigtigheden af tidlig opsporing og
deltagelse i screening. Indsatsen bar vaere malgruppetilpasset og ber inddrage flere forskellige metoder.
Indsatsen bgr fokusere serligt pa de vaesentligste symptomer pa kraft samt de hyppigste kraeftsygdomme og
kreeftsygdomme, hvor tidlig diagnostik har starst betydning for overlevelsen. | kombination hermed er det
vigtigt, at almen praksis stgtter og aktivt opfordrer borgere til at sgge leege, sa borgere ikke foler sig til
besver, nar de kommer med symptomer hos leegen. Ogsa kommunerne spiller en vigtig rolle i fx i kraft af en
i forvejen bred kontakt til borgerne fx gennem hjemmehjeelp, hjemmesygepleje, sundhedscentre, skoler,
borgerservicecentre, m.m.

5.3.2 Diagnostiske tidsintervaller

Der er behov for at afkorte det samlede tidsforlgb fra farste symptom til diagnose i kreeftforlgbet. Almen
praksis bar sikre let tilgeengelighed bade til telefonisk radgivning, radgivning via e-mail og til personlige
konsultationer, sa borgere ikke oplever kontakten til almen praksis som besverlig eller upassende. Det vil
veere med til at imgdega eventuelle forsinkelser hos borgeren/patienten.

Eventuelle forsinkelser i opsporing og diagnostik i almen praksis bgr tilsvarende sa vidt muligt udgas. Almen
praksis, og i nogle tilfeelde ogsa speciallegepraksis, ber have hurtig adgang til relevante diagnostiske
undersggelser, herunder endoskopiske og billeddiagnostiske undersaggelser. Der bgr i den forbindelse
indfares feelles retningslinjer for henvisning til diagnostiske undersggelser. Endvidere kunne sammedags-
billeddiagnostik med fordel etableres. Almen praksis bar endvidere sikres adgang til radgivning fra relevante
specialleeger pa sygehusene. Det kunne fx sikres ved at formalisere samarbejdet mellem almen praksis og de
multidisciplinaere teams pa sygehuse. Hurtig adgang til diagnostiske undersggelser og radgivning fra
speciallaeger vil serligt veere vigtig i forhold til afklaringen af patienter med uspecifikke og atypiske
symptomer, som ikke fra start kan henvises direkte til et kraeftpakkeforlgb. | mange tilfeelde vil en hurtig
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afklaring i form af simple farste trin kunne afgere, hvorvidt en patient skal udredes yderligere, eller hvilken
yderligere udredningsstrategi der matte veere ngdvendig. Pa Regionshospitalet Silkeborg og
Hospitalsenheden Vest i Region Midtjylland og Vejle Sygehus i Region Syddanmark findes der positive
erfaringer, som kan danne grundlag for det videre arbejde. Bl.a. er der her lavet klare aftaler om, at almen
praksis kan henvise direkte til relevante diagnostiske undersggelser og fa hurtigt svar inden for en fastsat
tidsperiode. Erfaringerne fra Hospitalsenheden Vest viser, at ordningen generelt ikke medfarer flere
undersggelser.

En sadan forbedring i det tidlige udredningsforlgb i almen praksis vil ogsa vere vigtigt i forhold til
udredningen af kraeftpatienter med kroniske sygdomme (komorbiditet). Disse patienter har en gget
dadelighed af kraeftsygdom®’. Samtidig har flere en risikoadfaerd som fx rygning og alkoholforbrug,
manglende motion m.m. og taler saledes ofte behandlingen darligere end patienter uden komorbiditet. Det
vides ikke praecist, om komorbiditet har en szrlig betydning for tidlig diagnostik. Komorbiditet kan betyde,
at eventuel kraeftsygdom maskeres, eller at der ikke er fokus pa kraeftsygdom pga. patientens anden sygdom,
men det kan ogsa betyde, at patienten diagnosticeres hurtigere, fordi patienten i forvejen og ofte hyppigere
har kontakt til sundhedsveesenet. Indtil der foreligger mere viden pa omradet, anses det for szrligt vigtigt at
have fokus pa hurtig diagnostik af disse patienter.

5.3.3 Screening

Hvis deltagelsen i screeningsprogrammerne skal gges, kreever det en fortsat indsats for at sikre, at borgerne
har tilstrekkelig viden om kraeftsygdommes natur, helbredelsesmuligheder, hyppighed, aldersfordeling og
symptomer®, Informationen kan gives via almen praksis og gennem informationskampagner, herunder
pjecer, tv-spots m.m. Pressen spiller ogsa en vaesentlig rolle i formidlingen af budskaber i relation til
kreeftsygdom. Starre kampagner satter emnet pa dagsordenen, men effekten er oftest ikke langvarig, og der
er derfor brug for gentagne kampagner med samme budskab.

Det er afgerende, at informationen gives pa en made, som opleves som relevant, hvis den skal fare til
handling. Modtageren er saledes afgarende for valg af metode. Der er fortsat brug for mere viden om, hvilke
informationskanaler og —metoder, der virker bedst. Det er ogsa vigtigt at veere opmarksom pa, at borgerne
ikke er en homogen malgruppe. Informationen skal derfor afstemmes afheengig af fx ken, aldersgruppe,
socialgruppe m.m., og der er derfor brug for malgruppetilpassede informationsindsatser.

Undersggelser viser, at kvinder gnsker, at de praktiserende laeger er mere aktive med hensyn til at fa deres
patienter til at deltage i screeningsprogrammerne®. Det er derfor afgarende, at almen praksis i @get omfang
stetter patienterne i at medvirke til screening og opfordrer aktivt hertil. Ogsa kommunerne spiller en vigtig
rolle som ovenfor ngvnt i forbindelse med "awareness’ generelt.

For at reducere den uorganiserede screening er der behov for klare, feelles landsdaekkende retningslinjer for,
hvornar undersggelser uden for screeningsprogrammer er fagligt indiceret.

5.3.4 Social gradient i tidlig opsporing og diagnostik af kraeft

Det er veldokumenteret, at der er en social gradient i bade hyppighed (incidens) og dedelighed af
kreeftsygdomme. For alle kraeftformer er dedeligheden hgjere, jo lavere sociogkonomisk status patienten har.
Det er ogsa velkendt, at jo lavere socialgruppe, des langsommere foregar &ndringer mod sundere og mindre
risikofyldt adferd. En del borgere i disse grupper har begraenset viden om sundhed og helbred. Nogle har
tillige laeseproblemer og sprogproblemer, hvilket udger en barriere for oplysning og henvendelse til almen
praksis. Den sociale gradient viser sig ogsa i deltagelsen i screeningsprogrammerne. Noget tyder pa, at lavere
social position ogsa gger tiden fra symptom, indtil diagnosen stilles. Det betyder saledes, at disse
borgere/patienter har brug for gget information og statte til at sikre et koordineret og hensigtsmaessigt
udredningsforlgb.
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6 Rehabilitering, senfglger og opfaglgning

Mange kraftpatienter har brug for hjelp til at komme tilbage til et godt hverdagsliv i forbindelse med eller
efter kreeftbehandling. Flere kraeftpatienter lever leengere med deres sygdom. Hvis anbefalingerne om
rehabilitering, senfglger og opfalgning realiseres, vil det medvirke til, at alle kreeftpatienter og -overlevere i
Danmark far vurderet deres behov gennem Igbende opfelgning. Det er malet, at alle kraeftpatienter og -
overlevere i Danmark afhaengig af deres behov skal have et hensigtsmeessigt og tilstraekkeligt tilbud.

6.1 Anbefalinger

Rehabilitering til alle kreeftpatienter med behov

For alle kreeftpatienter bgr der systematisk og lgbende tages stilling til den enkeltes rehabiliteringsbehov.
Kraftpatienter med erkendte rehabiliteringsbehov ber tilbydes individuelt tilrettelagte, malrettede og
koordinerede indsatser, som retter sig mod fysiske, psykiske, eksistentielle og sociale behov.

Implementering af validerede redskaber til identificering af rehabiliteringsbehov

Der bor udveelges og implementeres validerede redskaber, som anvendes landsdaekkende, til identifikation
og vurdering af rehabiliteringsbehov med henblik pa at tiloyde den enkelte kreeftpatient individuelt
tilrettelagte, malrettede og koordinerede indsatser.

Landsdeekkende, faglige retningslinjer for rehabilitering, senfalger og opfelgning

Der bagr med udgangspunkt i evidens og erfaring udarbejdes landsdaekkende, faglige retningslinjer for
rehabilitering, senfalger og opfalgning, hvor opfalgning bestar af bade klinisk kontrol og opfaglgning pa
rehabilitering og senfalger. | forbindelse med nye kreftbehandlinger ber der serlig fokuseres pa systematisk
opfelgning af potentielle senfalger.

Forlgbsprogram indeholdende rehabilitering, senfglger og opfelgning

Der bgr udarbejdes et generisk tvaerfagligt og tveersektorielt forlgbsprogram for patienter med kraft
omfattende bl.a. rehabilitering, senfalger og opfalgning. Forlgbsprogrammet bgr basere sig pa
landsdaekkende faglige retningslinjer og kan evt. ogsa indeholde indsatser vedrgrende palliation.

Skriftlig information om livet efter kreeftbehandling

Der bgar for hver kraeftsygdom udformes generel information, der omfatter patientens handle- og
kontaktmuligheder i forbindelse med rehabilitering, senfglger og opfalgning. Den skriftlige informationen
understatter den mundtlige og gives til patienten pa et relevant tidspunkt i forlgbet. Informationen bar
ligeledes vaere tilgaengelig i elektronisk format.

6.2 Status

Rehabilitering drejer sig om at hjelpe en patient, som har eller risikerer at fa begraensninger i sin fysiske,
psykiske og/eller sociale funktionsevne, til et selvsteendigt og meningsfuldt liv. Bade patienten og dennes
pargrende inddrages i processen. En bedring af kreeftpatientens/-overleverens liv kan bl.a. ske gennem
opfalgning og rehabilitering, herunder genoptraening, handtering af senfalger og patientrettet forebyggelse.

Over 200.000 danskere lever med en kreeftsygdom (eksklusiv hudkreeft) eller er helbredt for kraeft'. Disse
mennesker har varierende behov for professionelle indsatser med henblik pa at leve med eller leve videre
efter en kraeftsygdom.

Kraftpatienter kan have betydelige falger med nedsat funktionsevne afhaengigt af sygdommens og
behandlingens karakter, og sadanne funktionstab bar sgges forebygget. Eksempelvis er en hyppigt
forekommende senfglge af brystkraft betydende traethed (fatigue), som er beskrevet hos 30-60 % af
brystkraeftoverlevere, og efter behandling for prostatakraft optreeder urinvejsproblemer hos 5-30 % .
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| Kreeftplan | blev rehabilitering papeget som relevant for kraftpatienter, og i Kreeftplan Il blev vigtigheden
af rehabilitering som en integreret del af det samlede patientforlgb fremhavet. Den organisatoriske
tilrettelzeggelse af rehabilitering for kraeftpatienter i pakkeforlgb er nyligt blevet beskrevet i en rapport fra
Sundhedsstyrelsen med forslag til systematisk vurdering af patienters rehabiliteringsbehov samt
arbejdsdeling, kommunikation og koordinering pé tveers af sektorer*. Task Force for Patientforlgb pa Kraeft-
og Hjerteomradet har besluttet at implementere anbefalingerne om organisatorisk tilretteleeggelse af
rehabilitering for kraeftpatienter i pakkeforlgb i forbindelse med farstkommende revision af pakkeforlgbene.
I tiden efter Kraeftplan 11 er der etableret forskellige og varierende rehabiliteringstilbud og tiltag til viden- og
erfaringsopsamling i regioner og kommuner, og der er derfor ikke sket en indholdsmaessig samordning.

Omfanget af sundhedsfaglige retningslinjer for rehabilitering i Danmark er begranset, men der findes dog
retningslinjer og instrukser for afgreensede indsatser. Internationalt findes der overordnede, ikke-specifikke
retningslinjer udarbejdet af europziske og amerikanske kraftorganisationer, ligesom der er fokus pa, at
opfelgning efter kraeft ogsa bar omfatte rehabilitering og senfalger.

Begrebsforstaelsen af rehabilitering, senfalger og opfelgning er ikke fuldsteendig afklaret. Indsatser i forhold
til disse reguleres i forskellige lovgivninger og involverer flere sektorer.

6.2.1 Rehabilitering

Der er ringe dokumentation af kraftpatienters genoptranings- og rehabiliteringsbehov, men en
landsdaekkende undersggelse af kraeftpatienters oplevelser viste, at 60,2 % af de adspurgte kreeftpatienter
oplevede at have faet tilbud om genoptraening og 47,3 % tilbud om vejledning i forhold til arbejdsliv®.
Tallene antyder, at nogle kreeftpatienter har udaekkede behov.

Der foreligger nye undersggelsesresultater, som viser, at kreeftpatienter har betydeligt psykisk
rehabiliteringsbehov i forhold til psykiske belastninger og falger i forbindelse med kreeftsygdommen® .
Herudover viser en ny stor dansk undersagelse, at der er effekt af fysisk treening under kraeftbehandling®.

Elleve kommunale kreftrehabiliteringsprojekter er netop afsluttet. En samlet erfaringsopsamling fra
projekterne papeger behovet for bedre visitation til kommunal kraftrehabilitering fra sygehusene samt et
betydeligt behov for koordination®. Sundhedsstyrelsen udgiver endvidere i 2010 en medicinsk
teknologivurdering om rehabilitering af patienter med bryst-, tyk- og endetarms- samt prostatakreeft.

Patientuddannelse og statte til at mestre sygdom og behandling er en del af rehabiliteringen. Der er i de
senere ar etableret patientuddannelser bade kommunalt og regionalt forankret. Nogle er sygdoms- og andre
alders- eller kansspecifikke, og indsatserne er ikke ensartede pa landsplan. Patientuddannelse har bl.a. fokus
pa livsstilseendringer, bade generel og specifik patientrettet forebyggelse. Resultater viser fx, at der kan
opnas gget overlevelse ved specifik patientrettet forebyggelse i form af rygeopher efter diagnosen
lungekraeft'®. Om patientuddannelse af kraftpatienter er det generelt vist, at indsatsen giver patienterne mere
energi, mindre traethed (fatigue) og forbedrer evnen til at hdndtere den svere livssituation®’.

6.2.2  Senfglger

Af en dansk undersggelse fremgar, at ca. 90 % af patienterne pa et spgrgsmal om informationsbehov
vurderede, at det er meget vigtigt eller vigtigt at fa information om mulige langsigtede skadevirkninger. Ca.
90 % angav, at det er meget vigtigt eller vigtigt at blive undersggt og behandlet for eventuelle langsigtede
skadevirkninger; 36 % angav at have faet information, og kun 17 % oplevede at have modtaget undersggelse
og behandling for langsigtede skadesvirkninger i forbindelse med kontrolforlgbet*2. Nogle kreftpatienter har
derfor et udsekket behov for information og opfalgning i relation til senfalger.

Retningslinjer for handtering af senfalger findes i dag pa enkelte omrader og typisk som overvagning af
konkrete senfalger i kontrol- og opfalgningsforlgb. Der foreligger indenfor bgrneonkologien retningslinjer

Styrket indsats pa kreeftomradet — sundhedsfagligt opleeg til hering april 2010 31



specifikt om senfalger samt senfalgeklinikker, hvor disse behandlings- og organrelaterede problemer kan
handteres™ ™.

6.2.3 Opfolgning

Traditionelt omfatter opfalgning efter kreeftbehandling primeert sygdomskontrolelementet (kontrolforlgb) og
teenkes ikke rutinemaessigt sammen med rehabilitering, senfaglger og anden opfalgning. Typisk tilbydes alle
tidligere kraeftpatienter opfalgning gennem et kontrolforlgb efter endt behandling. For denne del af
opfalgningen foreligger i vid udstraeekning lokale retningslinjer. Disse er dog generelt ikke evidensbaserede.
En ny MTV-rapport papeger, at en del patienter eftersparger retningslinjer for, hvad der skal kontrolleres, og
hvor hyppigt, samt at behandlerne er enige om forlgbet'. Der mangler p& denne baggrund et klart formél
med den nuverende kontrol.

Kontrolforlgh foregar som regel pa den sygehusafdeling, der har staet for behandlingen. For enkelte
kraeftsygdomme overgar patienten til kontrol hos den praktiserende laege efter nogle ar. Formalet med
kontrolforlgbene er bl.a. at kontrollere for eventuelle tilbagefald af sygdommen tidligt og derved age
patienternes overlevelsesmuligheder, at mindske sygdommens gener gennem tidlig erkendelse af en
sygdomsudvikling, at fglge op pa behandlingen for eksempel registrering af bivirkninger og behandlingens
effekt samt at skabe tryghed for patienterne.

6.3 Udvikling og vision

For at sikre et feelles mal med rehabilitering, senfalger og opfaelgning er en falles forstaelse af begreberne pa
tvaers af sektorer og fagprofessioner ngdvendig, ligesom tveergadende koordinering og teamorganisering er
forudsaetninger for hensigtsmaessig indsats.

Fagfolk eftersparger en Kklar definition og afgreensning af rehabilitering, senfalger og opfalgning, ligesom
myndigheder i nogle sammenhange synes at have forskellige opfattelser af rehabilitering. En
begrebsafklaring er saledes generelt efterspurgt, og der er dels igangsat en revision af Hvidbogen i regi af
Rehabiliteringsforum Danmark og dels et arbejde for at udarbejde en vejledning om rehabilitering feelles for
Indenrigs- og Sundhedsministeriet, Socialministeriet, Beskeftigelsesministeriet og Undervisningsministeriet.

Der er behov for en styrket indsats inden for rehabilitering, senfglger og opfelgning med henblik pa at sikre
ensartethed i behovsvurderingen savel som indsatsen. Erfaringer med forlgbsprogrammer for kronisk
sygdom viser, at der kan opnas stgrre sammenhang og bedre integration af patientens forlgh i samarbejde
med patienten’®. Ogsé internationalt har der de seneste &r veeret fokus pa at integrere kreftpatienters behov i
samlede forlabsmodeller'’. Der er behov for et generisk tveerfagligt og tveersektorielt forlabsprogram for
patienter med kreeft omfattende bl.a. rehabilitering, senfalger og opfalgning.

Indsatsen inden for rehabilitering, senfaglger og opfalgning kan ogsa styrkes ved anvendelse af skriftlig
information (survivorship-plan) pa et relevant tidspunkt i enhver kreeftpatients forlgb. Herved vil flere
(patient, pargrende og gvrige sundhedsprofessionelle som fx egen leege og kommunen) have mulighed for at
fa kendskab til aktuelle fglger, senfalger, opfalgning, mulige selvhjelpshandlinger og
stgttemuligheder/rettigheder, der allerede er oplyst om. Vigtigheden af en sadan information og erfaringer
hermed er beskrevet i international sammenhang®. Informationen bar omfatte kraftpatientens handle- og
kontaktmuligheder.

6.3.1 Rehabilitering
Det faglige indhold af kraeftrehabilitering er hidtil ikke beskrevet. Der bar udvikles kliniske retningslinjer for
kraeftrehabilitering, hvor noget vil veere generelt og andet specifikt for de enkelte kreeftformer.

En forudsaetning for ensartet vellykket rehabilitering er, at der foretages en systematisk behovsvurdering, og
at de forngdne indsatser gennemfares koordineret i effektive forlgb. Der er saledes behov for at identificere
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og implementere validerede redskaber til vurdering af patienters behov og til stratificering af patienterne med
henblik pa malretning og dimensionering af indsatserne. Der er international erfaring med implementering af
validerede redskaber inden for rehabilitering pa kraeftomrédet'®. Herudover bar der udvikles og identificeres
effektive rehabiliteringsmetoder, der sikrer, at de planlagte rehabiliteringsmal kan nas.

Der bgr udfares systematiske studier af kraeftpatienters rehabiliteringsbehov og implementeres validerede
metoder til at sikre kvaliteten af udredningen. Behovsudredningen bgr omfatte savel patientformulerede
rehabiliteringsbehov som sundhedsfaglige objektivt vurderede behov.

Seerligt udsatte patientgruppers behov bgr tilgodeses. Det galder for eksempel socialt udsatte patienter og
patienter, der ikke taler dansk, og de ca. 20 % voksne, der har vanskeligt ved at lzese og forsta almindelig
tekst.

Der bgr vaere opmarksomhed pa, at rammerne for rehabilitering bar give mulighed for pargrendes
inddragelse, herunder orlov til pargrende under kraftpatientens indleeggelse og ved udskrivelse samt hjelp til
barnefamilier, hvor en foralder far stillet en kraeftdiagnose.

I forhold til kompleksiteten af indsatsen, herunder tveerfaglighed, indsats pa tvers af sektorer,
forlgbsperspektivet over tid med senfalger m.m. kan en model med forlgbsprogrammer, som kendes fra
andre kroniske sygdomme veere med til at skabe sammenhang i rehabiliteringsforlgbet. Arbejdet med
forlabsprogrammer kan bl.a. inddrage viden fra en kommende medicinsk teknologivurdering af
kraeftrehabilitering efter bryst-, tarm- og prostatakreaft, aktuelle og reviderede pakkeforlgb for
kreeftbehandling, Sundhedsstyrelsens notat om rehabilitering for kraeftpatienter i pakkeforlgb, internationale
guidelines mv.

Det foreslas, at der i lighed med andre landes indsats i forbindelse med kreftrehabilitering indfares skriftlig
information om livet efter kreeftbehandling (sakaldte survivorship-planer). Denne skriftlige savel som
mundtlige information bgr omhandle beskrivelse af mulige behandlinger og selvhjelp vedrgrende gener og
pavirkninger. | informationen indgar ogsa anvisninger pa fremtidig livsstil, fx forholdsregler mht. solbadning
efter stralebehandling, mundpleje, kost, rygning, alkohol og motion og vejledning om mulig selvhjzlp og
Stotte.

6.3.2 Senfglger

Hidtil har identificering og behandling af senfalger ikke veeret handteret systematisk i Danmark. Behandling
af senfalger vil afhaenge af problemets art, omfang og antallet af problemstillinger hos den enkelte patient.
Der kan veere tale om enkeltstiende organspecifikke problemstillinger savel som komplekse
problemstillinger induceret af en specifik behandling, der involverer flere organsystemer.

Der er overordnet behov for en Igbende opfalgning af kraeftpatienter for at identificere de konkrete
problemer og dernast ivaerksatte forskningsprojekter med henblik pa at minimere eller behandle de indtradte
senskader.

Opmarksomheden bgr rettes mod, at der til stadighed udvikles nye behandlinger, og fx inden for den
medicinske behandling ses det saledes, at den tid der gar fra et nyt legemiddel introduceres, til det anvendes
rutinemassigt stadig bliver kortere, hvorfor viden om eventuelle senfalger i vaesentlig grad ma genereres
parallelt med, at stoffet anvendes i rutinebehandling.

Er der tale om kreeftpatienter med komplekse problemstillinger betinget af sygdomsinduceret funktionstab
kombineret med falger efter forskellige typer af behandling (kirurgi, stralebehandling og kemoterapi) kraeves
en sarlig indsats. Det kan overvejes, om disse kraeftpatienter bar falges pa feerre enheder med
specialfunktion end i dag.
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6.3.3 Opfelgning

Kontrolforlgbet/opfalgning er en intervention pa linje med andre sundhedsfaglige interventioner og bar
derfor ogsa beskrives pa baggrund af foreliggende evidens. Beskrivelse af kontrolforlgb/opfalgning indgar
kun i meget begraenset omfang i pakkeforlabene og kun overordnet i de fleste kliniske retningslinjer. Der er
derfor en veaesentlig opgave i at udarbejde kliniske retningslinjer med udgangspunkt i en konkret
formalsbeskrivelse. De danske multidisciplinare cancergrupper, som udarbejder kliniske retningslinjer pa
kreeftomradet, kunne tildeles denne opgave i samarbejde og koordineret med en bredere kreds af fagpersoner.

De erfaringer, der er opnéet ved den seneste tids starre fokus pa kontrolforlgb/opfalgning for kraeftpatienter,
kan bruges til at videreudvikle omradet. Bl.a. viser Sundhedsstyrelsens medicinske teknologivurdering af
kontrolforlgb for gynakologiske kraeftpatienter, seminaret i september 2009 ved arbejdsgruppen om
kontrolforlgb for kreeftpatienter i regi af Danske Regioner og senere ved samme arbejdsgruppe anbefalinger
til udvikling af kontrolforlgh® samt rapporten Alternativ tilretteleeggelse af kontrolforlgb for bryst- og
prostatakreeftpatienter’ udarbejdet af Dansk Sundhedsinstitut®, at vi ikke har sikker viden for, at den
nuvaerende praksis forbedrer patienternes overlevelseschancer og livskvalitet. Arbejdet viser imidlertid ogsa,
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7 Palliation

Livskvaliteten for kreftpatienter kan forbedres betydeligt ved at give malrettet lindring og statte. Hvis
anbefalingerne om palliation realiseres, vil det medvirke til at sikre, at alle kreeftpatienter med palliative
behov far kvalificerede indsatser. Det er malet, at alle kraeftpatienter i Danmark afheengig af deres behov far
et hensigtsmaessigt og tilstraekkeligt tilbud om lindring og statte.

7.1 Anbefalinger

Forlgbsprogram og kliniske retningslinjer for palliativ indsats

Der bgr udarbejdes et generisk tvaerfagligt og tveersektorielt forlgbsprogram for patienter med kraeft
omfattende bl.a. palliativ indsats. Forlgbsprogrammet bgr basere sig pa landsdakkende kliniske
retningslinjer for bade det basale og specialiserede niveau og kan evt. ogsa indeholde indsatser vedrgrende
rehabilitering, senfalger og opfalgning.

Aftalte rammer for den palliative indsats

Kommuner og regioners forpligtelser og samarbejde pa det palliative omrade i forbindelse med
kraeftpatienter ber indga i det obligatoriske aftaleomrade i sundhedsaftalerne, der vedrarer indleeggelses- og
udskrivningsforlgb.

Styrkelse af den palliative indsats pa det basale niveau

Kommuner og sygehusafdelinger bgr have en fastlagt strategi for den palliative indsats pa det basale niveau.
Strategien bgr i kombination med landsdaekkende kliniske retningslinjer pa omradet sikre systematisk og
effektiv vurdering af behov med henblik pa at tilbyde den enkelte kraeftpatient individuelt tilrettelagte,
malrettede og koordinerede indsatser. Det bar sikres, at det basale niveau har mulighed for kontakt med det
specialiserede niveau dggnet rundt, herunder fx telefonisk radgivning. Der bgr endvidere vaere mulighed for
at fa tilsyn fra det specialiserede niveau.

Udbygning af den palliative indsats pa det specialiserede niveau

De specialiserede palliative tilbud bar udbygges, sa alle patienter med behov herfor efter visitation far
adgang til tvaerfaglige palliative specialister, uanset hvor patienten opholder sig. Der er behov for en
udbygning af de sygehusbaserede palliative tilbud i overensstemmelse i lighed med den udbygning, der er
sket pa hospiceomradet. De specialiserede palliative tilbud bar omfatte serlige palliative senge pa
sygehusene, hospice, hjemmetilbud samt ambulante tilbud og dagtilbud.

7.2 Status

WHO definerer palliation som den indsats, hvis formal er at fremme livskvaliteten hos patienter og familier,
som star over for de problemer, der er forbundet med livstruende sygdom, ved at forebygge og lindre lidelse
gennem tidlig diagnosticering og umiddelbar vurdering og behandling af smerter og andre problemer af
bade fysisk, psykisk, social og andelig art. Det bemaerkes, at den palliative indsats ikke kun afgrenses til de
sidste dage/uger af patientens liv, men principielt omfatter hele patientforlgbet fra den dag, kraeftdiagnosen
stilles. Fokus for den palliative indsats er saledes ikke kun pa patienter, hvor dgden er nart forestaende. |
praksis vil man dog i gjeblikket sjeldent tale om palliativ indsats i forhold til patienter, der forventes at blive
helbredt gennem kraeftbehandlingen. Stette til pargrende og efterladte er ligeledes en vigtig del af den
palliative indsats.

I lyset af at palliation drejer sig om at hjalpe patient og pargrende til at leve sa godt som muligt, er det et

paradoks, at palliation af mange (patienter, pargrende og fagprofessionelle) opfattes som neert forbundet med
dad. Der er saledes patienter, som ikke far tiloud eller ikke gnsker henvisning til palliation, som kunne bedre
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deres livskvalitet, fordi den palliative indsats betragtes som et udtryk for opgivelse af behandling og dermed
af hab.

7.2.1 Organisering af den palliative indsats

Den palliative indsats er kun i begreenset omfang lovgivningsmaessigt reguleret. Hospicetilbud er som den
eneste palliative indsats beskrevet i Sundhedsloven. Indsatsen aftales i gvrigt inden for rammerne af
Sundhedsloven og Servicelovens bestemmelser om samarbejde med regioner og kommuner, herunder i regi
af sundhedskoordinationsudvalg og sundhedsaftaler. En gennemgang af alle sundhedsaftaler for 2009 viser,
at der er variation i bade regionernes aftaleskabeloner og i antal konkrete aftaler, hvad angar omtale af
indsatsen for borgere med palliative behov* 2,

Pa det palliative omrade skelnes der mellem basal palliativ indsats og specialiseret palliativ indsats. Pa begge
niveauer er indsatsen tvarfaglig. Den basale palliative indsats foregar i almen praksis, i kommunalt regi
(hjemmepleje, plejeboliger) og pa almene (ikke-palliative) sygehusafdelinger. Den basale indsats udfares af
personale, som varetager palliation som en af mange opgaver. Den specialiserede palliative indsats foregar
ved palliative teams, pa palliative sengeafsnit pa sygehusene og pa hospices, hvor palliation er
kerneopgaven. Der er bade pa det basale og specialiserede niveau mange aktgrer involveret i den palliative
indsats, og det er derfor en seerlig udfordring at sikre samarbejde og koordination.

Alle kreeftpatienter opholder sig igennem stgrstedelen af sygdomsforlgbet i eget hjem (evt. plejebolig), og
det geelder ogsa i perioder, hvor patienterne har palliative behov. Saledes modtager langt sterstedelen af
patienterne kun basal palliativ indsats, og den praktiserende lage er involveret i langt de fleste forlgb®.

De fleste kraeftpatienter (ca. 50 %) dgr pa sygehus, ca. 25 % der i eget hjem, 20 % i plejebolig og ca. 3 % pa
hospice®. Der er dokumentation for, at b&de statte fra praktiserende lage og fra specialiseret niveau gger
muligheden for at blive i eget hjem ogs4 i den sidste tid, sdfremt dette gnskes”.

Der er p.t. ikke overblik over organiseringen af og tilbuddene i den basale palliative indsats i Danmark.
Palliativt Videnscenter (PAVI) kortleegger i 2010 indsatsen pa det kommunale niveau og i 2011 den basale
palliative indsats pa sygehusene. | Den Danske Kvalitetsmodel er der standarder om den palliative indsats
bade for kommuner og sygehuse.

Den specialiserede palliative indsats er udviklet over relativt f& &r og ikke fuldt udbygget i Danmark®.
European Association for Palliative Care (EAPC) har estimeret, at der bagr veere 80-100 specialiserede
sengepladser pr. 1 mio. indbyggere, hvilket svarer til ca. 440-550 i Danmark. EAPC anbefaler desuden, at
der findes mindst ét palliativt team for hvert sygehus med 250 sengepladser, at der findes et dagcenter for
hver 150.000 indbyggere, og at der findes ét team med daggndakkende funktion, der yder palliativ indsats i
patientens eget hjem pr. 100.000 indbyggere’. Som det fremgar af tabel 7.1, er der p.t. under 200
specialiserede sengepladser i Danmark - naesten alle pa hospice. Der er planer om yderligere 26
hospicepladser (Region Hovedstaden) i 2010, og flere regioner har planer om oprettelse af palliative
sengeenheder. Tilsvarende viser tabellen, at der i Danmark ikke findes det antal teams, som anbefales af
EAPC. Der ma dog tages forbehold for, at europziske estimater ikke kan overfares direkte til danske forhold
pga. forskellig organisation af omradet med den store udbygning af almen praksis og hjemmesygepleje i
Danmark. Undersggelser har desuden vist, at ikke alle patienter med palliative behov, der gnsker at veere i
hjemmet, har adgang til palliative teams pa trods af, at sddanne teams veerdsettes af patienter, pargrende,
hjemmesygeplejersker og praktiserende lseger®.
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Tabel 7.1: Specialiserede palliative udbud i Danmark fordelt pa regioner

Region/Antal Befolkning Hospice Palliativn. Team  Hospicesenge Sygehusssenge Teamkapacitet

1/10 2009 Enhed (/mio.) (/mio.) (/mio.)

Region 1,7mio 3 1 4 30 12 173
Hovedstaden (31 %) (18) (7) (103)

Region 0,8mio 3 0 4 36 0 385
Sjelland (15 %) (44) (0) (469)

Region Syd 1,2mio 4 0 5 48 0 340
(22 %) (40) (0) (283)

Region Midt 1,3mio 4 0 5 50 0 350
(24 %) (40) (0) (279)

Region Nord 0,6mio 2 0 3 18 0 295
(11 %) (31) (0) (509)

Pa landsplan 5,5mio 16 1 21 182 12 1543
(100 %) (33) (1) (329)

*) *Teamkapacitet’ deekker over gennemsnitligt antal patienter tilknyttet alle teams i den enkelte region.

Kilde: PAVI marts 2010. Opggrelsen af hospicer, enheder og teams afhenger af, hvilke kriterier der leegges til grund.
Herudover &ndrer udbuddet sig p.t. Iabende.

Det palliative tilbud er uens fordelt i landet og preeget af stor variation, hvad angar bl.a. organisering,
personalesammenseetning, formelle kompetencer, visitationskriterier, uddannelses- og forskningsprojekter
samt patientkontakter. De specialiserede palliative tilbud lever kun delvist og i varieret omfang op til

Sundhedsstyrelsens galdende anbefalinger® *°.

7.2.2 Kreeftpatienters behov for palliation og understgttende behandling

Hvert ar far knap 33.000 danskere kraeft og knap 16.000 der hvert ar af kreeft. Ca. 8.000 af de
nydiagnosticerede patienter kan ikke tilbydes helbredende behandling og kan saledes have behov for palliativ
indsats allerede fra begyndelsen, ogsa over lang tid. Herudover kan yderligere ca. 8.000 patienter have behov
for palliativ indsats pa et senere tidspunkt i sygdomsforlgbet™.

Hovedparten af patienter med fremskreden kreeft har forskelligartede problemer og symptomer, bl.a. smerter,
udtalt treethed, depression, begraensninger m. m. i den daglige aktivitet. En dansk undersggelse har vist, at
kraeftpatienter i stadie 3 og 4, som ikke er i kontakt med palliative specialister, i gennemsnit har 5 forskellige
symptomer, hvoraf 2 er af svaerere grad. Patienterne oplever, at flere af deres behov ikke daekkes via deres
kontakt med sundhedsveesenet. Ud fra undersggelsen er det beregnet, at mere end 5.000 danske
kraeftpatienter pa et givet tidspunkt har udakkede, palliative behov'?. Det er séledes en stor udfordring at
sikre tilstraekkelig palliation til alle de patienter, der har behov herfor.

Der findes p.t. ikke systematisk tveergdende dokumentation af den konkrete indsats pa hverken specialiseret
eller basalt niveau. Tilsvarende er der ikke overblik over omfanget af samarbejde mellem det basale og
specialiserede palliative niveau pa sygehusniveau. Der foreligger en felles landsdeekkende vejledning i basal
palliation, DSAMs vejledning i ’Palliativ medicin i primersektoren’ fra 2004. Der findes ikke
dokumentation for, i hvilket omfang vejledningen matte veere implementeret.

1 2009 blev der oprettet en Dansk Multidisciplinaer Cancer Gruppe for Palliativ Indsats (DMCG-PAL), som

bl.a. har til formal at sikre udarbejdelse af landsdakkende, kliniske retningslinjer pa omradet og at varetage
driften af Dansk Palliativ Database, der fra og med 2010 omfatter alle patienter henvist til specialiseret,
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palliativ indsats. Der er saledes taget initiativer med henblik pa at beskrive indholdet af den specialiserede
palliative indsats samt sikre ensartet kvalitet.

7.2.3 Patient/pargrende perspektiv

Det er vigtigt at veere opmarksom pa, at patient og pargrende ikke altid har samme behov, og at
forventningsafstemning i forhold til begge parter er vaesentlig. Undersggelsen ”Kraftpatientens Verden”
viste, at 78 % far god stette i forhold til sygdom og behandling af familie og venner. Samtidig tilkendegav
patienterne,lsat de pargrende ikke far den ngdvendige stette af de sundhedsprofessionelle til at patage sig
denne rolle™.

Nogle efterladte har behov for statte i et kompliceret sorgforlab med psykopatologiske reaktioner og
leengerevarende sygemeldinger. Undersggelser peger pa, at op mod 15 % kommer til at lide af
komplikationer, som ville kunne imgdegas med tidlig opsporing og en forebyggende indsats™. Statten til de
efterladte foregar i dag ikke systematisk, og det er ofte helt op til den enkelte sundhedsprofessionelle selv at
vurdere, hvilken statte der er hensigtsmaessig. Et yderligere problem er, at fx socialradgivere og psykologer
ofte ikke er til radighed pa sygehusene i tilstreekkeligt omfang. Sygehuspraester kan for nogle patienter
varetage eksistentielle behov.

7.3 Udvikling og vision

7.3.1 Organisering af den palliative indsats
Der er et stort behov for at sikre mere ensartede tilbud pa tvaers af landet til patienter med palliative behov.
Det geelder bade pa det basale og det specialiserede niveau.

I forhold til den basale indsats er det vigtigt at fa afklaret, hvad basal indsats ber omfatte, og hvilke
involverede aktarer der ber indga. Der er brug for at sikre, at almen praksis, hjemmeplejen og
sygehusafdelingerne far bedre og lige adgang til specialistbistand. Konkret kan det sikres gennem mulighed
for tilsyn fra det specialiserede niveau, undervisning, regelmassige mgder og etablering af telefonisk
radgivning. Der bar veere klare retningslinjer og aftaler for, hvilken bistand det basale niveau kan traekke pa.

I forhold til den specialiserede indsats er det vigtigt, at der defineres minimumskrav til, hvordan specialiseret
indsats bgr foregd, og hvordan den organiseres, herunder hvilke personalegrupper, der bgr indga for at sikre
tvaerfaglighed, deres kvalifikationer, og hvornar de skal veere tilgaengelige. | den forbindelse er der behov for,
at Sundhedsstyrelsens rapport *Faglige retningslinjer for den palliative indsats’ fra 1999 opdateres. Der bgr
bl.a. veere mulighed for kontakt til en palliativ specialist degnet rundt. Det palliative team bgr tilbyde tilsyn
pa sygehusafdelingerne og hjemmebesgg samt radgive det basale niveau.

Der er behov for at udbygge den specialiserede palliativ indsats savel i form af specialiserede palliative
teams og palliative sengepladser, herunder flere sengepladser pa sygehusene. Endvidere efterlyser
patienterne etablering af dagcentre, hvor der efter visitation kan tilbydes konsultation, behandling, samtaler
og mgde med andre patienter i samme situation. Arbejdsgruppen stgtter EAPCs anbefalinger om antal senge,
antal palliative teams og dagcentre, idet der dog ma tages forbehold som tidligere beskrevet.

Den palliative indsats er tvaerfaglig og for at sikre, at de relevante kompetencer kommer i spil pa rette
tidspunkt, er det en veesentlig opgave at sikre rammerne for et godt samarbejde pa tvars af fagligheder,
enheder og sektorer. Kraftpatienter, der modtager palliation, er i en fase af deres liv, hvor de har brug for
tryghed og tillid, og det er derfor vigtigt, at de oplever kontinuitet og klar ansvarsfordeling. En mulig lgsning
kunne vere at sikre, at palliation indgar som en del af indsatsomradet i sundhedsaftalerne vedr. indlaeggelses-
0g udskrivningsforlgb.

Samarbejdet og koordinationen pa tvers vil ogsa kunne sikres gennem falles retningslinjer for henvisning og
visitation. Det bar bl.a. sikres, at patienterne far let adgang til relevant palliativ indsats pa tveers af enheder
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og sektorer, der er involveret i det palliative forlgb. Der er behov for, at patienter i den palliative fase af deres
sygdom bliver tilknyttet én sygehusafdeling, hvor de har mulighed for efter aftale at have en fleksibel
indleeggelse og kan fa rad og vejledning, ogsa selvom de ikke er indlagt.

Udarbejdelse af et forlabsprogram for palliation, der er tet knyttet til pakkeforlgbene for kraft, vil kunne
sikre mere systematik og struktur i samarbejdet pa tvers. Forlgbsprogrammet ber udarbejdes i henhold til
den generiske model for forlgbsprogram for kronisk sygdom. Den generiske model beskriver den samlede
tveerfaglige, tveersektorielle og koordinerede sundhedsfaglige indsats, der sikrer anvendelse af
evidensbaserede anbefalinger™. Forlgbsprogrammet bar monitoreres. Forlgbsprogrammet kan evt. ogsa
omfatte rehabilitering, senfalger og opfalgning. Der foreligger relevante internationale erfaringer pa

palliationsomradet, som med fordel kan anvendes i det fremtidige arbejde med et forlgbsprogram

16 17

Nedenfor i tabel 7.2 skitseres visionen for den fremtidige organisering af den palliative indsats.

Tabel 7.2 Model for organisering af den palliative indsats

Eget hjem Den praktiserende lzege, den kommunale Det palliative team kan konsulteres telefonisk
hjemmepleje med palliativ med henblik pa radgivning. Hvis patientens behov
netvaerkssygeplejerske, lokalcentre med bl.a. | ikke kan imgdekommes pa det basale niveau, kan
ergo- og fysioterapi, patientens praest og evt. | patienten henvises videre til det specialiserede
frivillige besggsvenner, Kraeftens niveau, hvor typisk det palliative team vurderer
Bekaempelses radgivningscentre m.m. kan patientens behov, herunder om der er brug for
alle medvirke til stgtte til og behandling af ambulant konsultation, palliativ dagfunktion eller
patienterne i eget hjem hjemmebesgg.

Indleggelse Patienten kan modtage basal palliativ Det palliative team kan tilse patienter pa
behandling under en fleksibel indleeggelse pa | sygehusafdelinger eller konsulteres telefonisk
en sengeafdeling pa et sygehus med henblik pa radgivning. Patienter, der ikke kan

hjeelpes tilstraekkeligt pa det basale niveau, kan
indlaegges pa et palliativt sengeafsnit pa
sygehuset eller pa hospice til afklaring og lindring
af symptomer.

Aflastnings- Kommunen kan tilbyde aflastningsophold Ved meget fremskreden sygdom kan patienter

ophold/ eller mere permanent ophold i en plejebolig. med saerligt komplekse problemstillinger henvises

plejebolig direkte til hospice eller palliativ afdeling.

7.3.2 Kreeftpatienters behov for palliation og understgttende behandling

Som beskrevet oplever mange kreeftpatienter og deres pargrende ikke at have faet den palliative indsats, som
de kunne have gnsket sig. Der er derfor brug for flles landsdaekkende kliniske retningslinjer, som beskriver
den konkrete faglige palliative indsats og sa vidt muligt er evidensbaserede, med henblik pa at sikre mere
ensartethed i indholdet af og kriterierne for den palliative indsats. Arbejdet med udarbejdelsen af kliniske
retningslinjer i regi af DMCG-PAL er saledes yderst relevant. | den forbindelse bar der ogsa foreligge
opdaterede kliniske retningslinjer for den palliative indsats pa det basale niveau i primeersektoren, fx med
afset i den felles landsdaekkende vejledning i basal palliation, DSAMs vejledning i *Palliativ medicin i
primersektoren’ fra 2004. Dette planlaegges gennemfart i forleengelse af DMCG-PAL’s arbejde.

Der er desuden brug for et redskab til systematisk individuel behovs- og symptomvurdering i forhold til den
palliative indsats, pa faste tidspunkter i patientforlgbet ved a&ndringer i sygdommens faser og ved overgange
fra en afdeling til en anden eller mellem sektorer.
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For at gge viden, skabe opmarksomhed, give synlighed og afmystificere den palliative indsats kunne der
iveerksaettes en landsdaekkende oplysningsindsats med fokus bade pa patienter og pa sundhedsprofessionelle
med henblik p4, at flere patienter far tilbudt og tager imod den palliative indsats, som de har behov for. Det
kan fx ske i regi af Kraeftens Bekeempelse og PAVI.

7.3.3 Patient/pargrende perspektiv

Kommunikationen med patienten og dennes pargrende bar baseres pa respekt og empati. En sadan
kommunikation stiller krav om seerlige faerdigheder hos de sundhedsprofessionelle, hvorfor uddannelse og
treening i kommunikation er veesentlig. Kommunikationen handler bade om sygdommen og konsekvenser for
patient og paregrende, og om kommunikationen mellem patient og pargrende, herunder evt. bgrn. De
pargrende bgr lgbende informeres om behandlingsmuligheder, rettigheder og de palliative tilbud fra starten
af det fremskredne sygdomsforlgb, hvis patienten gnsker det. De sundhedsprofessionelle har ansvaret for
tidligt og lebende at fa afklaret patientens gnske til information til og involvering af de pargrende.

Livets afslutning er en fase, som er meget belastende for pargrende. Der er behov for en mere systematisk
vurdering af de pargrendes behov, herunder de szrlige problemstillinger, der kan veere blandt de pargrende.
Der bgr i den forbindelse veere serligt fokus pa barn.

De Kliniske retningslinjer for den palliative indsats bar definere, hvordan savel alvorligt syge og dgende
kraeftpatienter som deres pargrende kan sikres individuelt tilrettelagte interventioner og/eller tilbud baseret
pa en tveerfaglig systematisk behovsafdaekning med henblik pa at stgtte dem i deres mange forskelligartede
roller/opgaver. Retningslinjerne bar ogsa redegare for, hvilken psykosocial stette og omsorg der er relevant
til pargrende efter et dedsfald.

! palliativt Videnscenter. Kortlaegning af den specialiserede palliative indsats i DK.
http://www.pavi.dk/ForskningOgUdvikling/kortlaegning_specialiseredeindsats.aspx

2 palliativt Videnscenter. Gennemgang af regionernes sundhedsaftaler med kommunerne.
http://www.pavi.dk/Kvalitetssikring/NationaleDokumenter.aspx

* Mette A Neergaard, Peter Vedsted, Frede Olesen, Ineta Sokolowski, Anders B Jensen. Associations
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* Sundhedsstyrelsen. Dgdsarsagsregistret, 2008.

> Neergaard MA. Palliative home care for cancer patients in Denmark — with a particular focos on the
primary care sector, GPs and community nurses. Faculty of Health Science. Aarhus University. 2009
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" Radbruch L, Payne S, EAPC Board of Directors. White Paper on standards and norms for hospice and
palliative care in Europe: Parts 1 and 2. European Journal of Palliative Care 2009; 16: 278-289, og 2010; 17:
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13 Kraftens Bekaempelse. Kreaftpatientens verden - en undersggelse af, hvad danske kraftpatienter har brug
for., 2006.
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8 Brugerinddragelse

At fa stillet en kraeftdiagnose er ofte en meget voldsom oplevelse for patienten, og en gget inddragelse kan
give kraftpatienten starre tryghed. Patientens ggede forstaelse for, viden om samt inddragelse i sin egen
sygdom kan give en stgrre brugeroplevet kvalitet og medvirke til et bedre resultat af behandlingen. Hvis
anbefalingerne om brugerinddragelse realiseres, vil det medvirke til, at kreeftpatienter faler en starre
tryghed gennem forlgbet og aktivt har vaeret med til at traeffe beslutninger om eget forlgh. Det er malet, at
alle kreeftpatienter i Danmark bliver systematisk inddraget i eget behandlingsforlgb pa alle tidspunkter i
patientforlgbet.

8.1 Anbefalinger

Individuel patientinddragelse

De sundhedsprofessionelle bar Igbende sikre, at alle dele af det enkelte forlgb er afstemt med kreeftpatientens
forventninger. Den sundhedsprofessionelle og patienten udarbejder i feellesskab en plan, der tager
udgangspunkt i patientens kompetence, herunder patientens sygdomsmaessige og psykosociale situation, bl.a.
for at fremme patientens mulighed for egenomsorg. Patienten accepterer og giver samtykke til planen og de
sundhedsprofessionelle informerer patienten om begrundelse for valg af undersggelser og konkrete indsatser.
Der bgr udarbejdes retningslinjer for indholdet i en plan.

Fokus pa information ved overgange i patientforlgbet

Den sundhedsprofessionelle bgr ved overgange i patientforlgbet, fx mellem afdelinger eller sektorer,
informere kraeftpatienten mundtligt og skriftligt om det videre forlgb, tilbyde patienten en kopi af journalen
0g vejlede om, hvordan patienten selv kan bedre sin situation. Ved et ambulant forlgb bgr patienten
regelmassigt modtage information om og status for eget forlgb.

Pargrendeinddragelse

De sundhedsprofessionelle ber lgbende involvere kraeftpatientens pargrende i planer for patientforlgbet i det
omfang, patienten gnsker det. De sundhedsprofessionelle bar vaere opmarksomme pa pargrendes gnsker om
information og pa, at pargrende kan veere en ressource i forlgbet. Herudover anbefales det, at der laves
landsdaekkende standarder, som beskriver personalets ansvar og arbejdsopgaver, hvis de pargrende har
serlige behov, som fx bgrn og unge.

Organisatorisk brugerinddragelse

Brugere (kraeftpatienter og pargrende) bar vaere involveret i relevante fora, hvor udvikling og evaluering af
sundhedsveaesenet drgftes. Brugerrepraesentanter bgr forberedes systematisk i repraesentation af generelle
brugerperspektiver og i metoder til vidensindsamling om brugerperspektiver.

8.2 Status

Patienter og pargrende mgder sundhedsvasenet med forskellige forventninger og behov. De har alle
forskellig viden, ressourcer og veerdier, som bgr inddrages og tilgodeses for at sikre et optimalt forlgb.
Inddragelse under hensyn til den enkeltes gnsker og behov for information og kommunikation styrker
patienternes evne til egenomsorg, gger patientsikkerheden, imgdekommer misforstaelser og har betydning
for patienternes oplevelse af tryghed of kvalitet'. Forskning viser desuden, at patientinddragelse kan have en
positiv virkning pa behandlingsresultatet. Bedre informerede og medinddragede patienter har lettere ved at
falge et behandlingsforlgb og responderer bedre pa behandlingen. Derudover har god lege- og
patientkommunikation en positiv sammenhang med forbedrede behandlingsresultater®. I Norge har man
gjort borgerinddragelsesperspektivet mere eksplicit igennem konkrete borgerrettigheder som for eksempel
"retten til en individuel plan™®.
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Brugerinddragelse involverer to overordnede dimensioner; den individuelle og den organisatoriske.
Individuel patientinddragelse i eget forlgb er vidensdeling mellem patient og sundhedsprofessionel, saledes
at brugerens viden, gnsker, behov og kendskab til egen situation efterspgrges og anvendes i
behandlingsforlgbet, og brugeren kan fa indflydelse og mulighed for at veelge og handle aktivt i forhold til
behandling og handtering af egen sygdom samt egen livssituation. Organisatorisk brugerinddragelse er
inddragelse af brugere og reprasentativ viden om brugerperspektivet i beslutningsprocesser af betydning for
organisering, udvikling og evaluering af sundhedsvasenet. Brugerinddragelse omfatter bade patient- og
pargrendeinddragelse.

I en europaisk-canadisk opgarelse er det danske sundhedsveesen blevet vurderet til at have en fgrerposition i
Europa, hvad angar regulering af patientrettigheder. De lovfastede krav om rettigheder og adgang til egen
journal var blandt de forhold, som vagtedes hgjt. Rettighederne er et godt udgangspunkt for den videre
indsats vedrgrende en systematisk, aktiv brugerinddragelse.

8.2.1 Individuel patientinddragelse

Helt overordnet reguleres relationen mellem den enkelte patient og sundhedsprofessionelle af
sundhedslovens regler om patienters retsstilling, herunder szrligt patienters inddragelse i beslutninger. Som
udgangspunkt ma behandling ikke indledes eller fortsaettes uden patientens informerede samtykke, og
sundhedspersonen er forpligtet til at sikre, at patienten er velinformeret og kan overskue sit samtykke, dvs.
har forstaet informationen, sa der bliver tale om et reelt samtykke. Reglerne om aktindsigt og ikke mindst
tavshedspligten, som er et afggrende grundlag for tillidsforholdet mellem patient og sundhedsperson, er ogsa
vigtige. |1 Den Danske Kvalitetsmodel er der, bl.a. med baggrund i ovenstaende patientrettigheder, udarbejdet
standarder for patientinddragelse, patientinformation og -kommunikation samt for koordinering og
kontinuitet. | standarden for patientinddragelse indgar ogsa inddragelse af de pargrende, og personalet
palegges her at informere og inddrage de parerende i behandlingen i det omfang, patienten gnsker det.

Den landsdzkkende undersggelse af patientoplevelser viser, at 83 % af de adspurgte danske patienter oplever
at blive inddraget i passende omfang i de beslutninger, der er blevet truffet om deres behandling®. En
undersggelse af kraeftpatienters oplevelse af kontrolforlgh viser dog, at der er omrader, hvor patienternes
gnske om information og radgivning ikke er tilgodeset i dag. Det geelder fx i relation til information om
symptomer, patienten skal vaere opmarksom pa, og hvor patienten i givet fald skal henvende sig. Over 90 %
af patienterne vurderer denne information som vigtig, men kun 30 % angiver at have faet denne information.
Patienterne savner tillige kontinuitet i forhold til at mgde samme laeger i forlgbet og mulighed for at udtrykke
og tale om bekymringer m.v. som bgr inddrages i forlgbsplanerne®.

Med introduktionen af pakkeforlgb pa kraeftomradet er kraeftpatienternes forlgb blevet inddelt i faser, hvilket
har tydeliggjort patienternes forskellige behov pa forskellige tidspunkter. Aktuelt beskriver pakkeforlgbene
bl.a., pa hvilke tidspunkter i forlgbet patienten skal informeres om diagnostiske fund, samt hvilke
informationer patienten skal have pa det pageeldende tidspunkt. Herudover er der i regionerne indfart
forlgbskoordinatorfunktion og kontaktpersonordning. Patienten oplever ikke ngdvendigvis sammenhang i
deres forlgh, selvom enheder i sundhedsvaesenet samarbejder pa tvaers. Dette belyses i en rapport fra Dansk
Sundhedsinstitut, som udover hjerte- og diabetespatienter ogsa inkluderer leukeemipatienter. Den kvalitative
analyse peger pa at en lgbende dialog om bade store og sma andringer i patientforlgbet er vigtige for
patientens oplevelse af sammenhang’.

Systematisk brugerinddragelse i sundhedsvaesenet er fortsat mest udbredt pa peediatri-, psykiatri- og
socialomradet. Pa det somatiske omrade inddrages patienterne som en naturlig del af
sundhedsprofessionelles arbejde, jf. bl.a. reglerne om informeret samtykke, men der har gennem tiderne
veeret forskelligt fokus pa graden og formen af patientinddragelse. De mange forskellige initiativer, der
foregar i dag, viser, at der nu er sat fokus pa at udvikle en mere systematiseret praksis, som har til formal at
udvikle og styrke samarbejdet og dialogen mellem sundhedspersonalet, patient og pargrende. Der er i
regionerne en raekke eksempler pa projekter, som pa forskellig vis og pa forskellige niveauer fokuserer pa at
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optimere patienternes inddragelse i eget forlgb, fx feedback-mgder vedr. det konkrete patientforlgb,
kommunikationskurser for personale og ledelse, web-baserede patientfora, forbedring af skriftligt
informationsmateriale og de fysiske rammer for patientinddragelse, tjeklister m.m.

8.2.2 Pargrendeinddragelse

Pargrendeinddragelse handler om at inddrage personer, som er defineret som pargrende af patienten i dennes
forlgh. En rapport fra Dansk Sundhedsinstitut viser, at patienter ofte opnar deres viden om deres specifikke
sygdom gennem pargrende®. Pérgrende spiller sdledes en betydelig rolle i forhold til patientens
informationsniveau. Alene dette faktum ger, at pargrende ber inddrages systematisk. Af den landsdaekkende
undersggelse af patienters oplevelser fremgar, at 78 % af patienterne i forbindelse med indleeggelse oplever,
at deres pargrende bliver inddraget i passende omfang i de beslutninger, der skal treeffes om deres behandling
og pleje, og i forbindelse med ambulante besgg har 86 % af patienterne denne oplevelse. Pargrende har
imidlertid ikke veeret adspurgt om deres egen oplevelse af inddragelse. En undersggelse af pargrende til
lungekraftpatienter viser, at 76 % af de pargrende foler, at de er i fagligt gode haender, men 49 % af de
pargrende mener, at sygehuslagerne ikke sparger ind til dem som pargrende, og 44 % af de pargrende faler
sig glemt i sygdomsforlgbet. Ca. halvdelen af de pargrende (48 %) mener, at de ingen hjeelp far til at
handtere forlgbet, og 33 % af de pargrende mangler information, sa de kan stette lungekraftpatienten i
forbindelse med behandlingsvalg®.

Specielt med hensyn til bgrn og unge er et vigtigt budskab i en dansk undersggelse af barn som pargrende pa
sygehuse, at sundhedspersonale ofte ikke faler sig rustede til at mgde familier, hvor forzldre til
hjemmeboende barn er alvorligt syge®.

8.2.3 Organisatorisk brugerinddragelse

I Danmark foregar inddragelse af brugere pa det organisatoriske niveau ikke systematisk. I andre lande bl.a.
Australien, England og USA har organisatorisk brugerinddragelse pa udvalgte omrader varet praktiseret
systematisk gennem en arreekke, og der er indsamlet erfaringer, som dog er praeget af det enkelte lands
sundhedsvasens organisering, kultur og politik. Baggrunden for inddragelse af patienter i disse lande har
veeret en blanding af politiske initiativer/malsatninger og krav fra patienter/patientforeninger.
Brugerinddragelsen sker primert ved samarbejde med patientforeninger, der i nogen grad forestar
patientuddannelsen med henblik pa at kvalificere patientrepraesentanterne, saledes at de bl.a. indgar i
processen med et helhedssyn frem for udelukkende at tage udgangspunkt i deres personlige sygehistorie. En
sédan patientreprasentantuddannelse er kvalificerende for organisatorisk patientinddragelse™.

Danske Patienter har udarbejdet et forslag til en generel model for patientinddragelse pa sundhedsomradet™?,
og i forbindelse med udarbejdelsen af 'Styrket indsats pa kreeftomradet” er der nedsat en referencegruppe
bestaende af patientorganisationsrepraesentanter, patienter og pargrende for at inddrage deres erfaringer og
gnsker i udviklingen af opleegget. Der er i Sundhedsstyrelsen tillige igangsat et generisk arbejde med
patientinddragelse.

Der findes i alle regioner forskellige former for generel organisatorisk patientinddragelse bl.a. i form af
sundhedsbrugerrad/dialogfora med repreesentation fra patientforeningerne/patienter og dialogmader, hvor
patienter (og evt. pargrende) og afdelinger mgdes med henblik pa at give de enkelte afdelinger kvalitativ
viden om patienternes oplevelser og vurderinger af deres forlgb. | Region Hovedstaden arrangeres
dialogmgderne bl.a. i samarbejde med Enheden for Brugerundersggelser. Den Landsdsekkende Undersggelse
af Patientoplevelser (LUP) pa sygehusomradet, DANPEP (Danske Patienter Evaluerer almen praksis) i
almen praksis og lokale brugerundersggelser anvendes desuden som grundlag for inddragelse af
patientperspektivet i kvalitetsudvikling. Af gvrige initiativer kan navnes inddragelse af patienter i udvikling
af patientinformation (skriftlig, webbaseret og mundtlig) samt i undervisning af personale og patienter.

Der er i de forskellige regioner gjort forskellige, ikke-systematiske forsgg pa organisatorisk
patientinddragelse. Organkirurgisk afdeling pa Kolding Sygehus har saledes, som det farste sted i landet,
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etableret en Enhed for Brugerinddragelse. Enheden har til formal at styrke afdelingens arbejde med
patientinddragelse gennem malrettet dialog med patienterne, herunder involvering af patientambassadagrer.
Pa Vejle Sygehus er der erfaringer med dialogfora pa det onkologiske omrade med deltagelse af patienter,
pargrende og sundhedspersonale med tveerfaglig repraesentation. Disse anvendes til at forbedre patientforlgb.
Kreeftens Bekempelse udferer i foraret 2010 et pilotprojekt med uddannelse af kvalificerede
patienttalsmand, som skal kunne lgfte opgaver pa en reekke forskellige niveauer, som spander fra meget
afgreensede og konkrete forhold pa en afdeling til de overordnede sundhedspolitiske overvejelser og idé-
udvikling. Endvidere kvalificeres talsmandene til at kunne lgfte generelle undervisnings- og
formidlingsopgaver, nar professionelle i sundhedsvasenet, kommunerne mv. efterspgrger viden om
brugernes perspektiv.

Effekten af aktiv brugerreprasentation er sjeldent evalueret, og der er ikke entydig evidens herfor.
Landsdeekkende analyser viser dog, at patientoplevet kvalitet forbedres over tid, hvilket tilskrives gget fokus
pa patientperspektivet™.

8.3 Udvikling og vision

8.3.1 Individuel patient- og pargrendeinddragelse

Kraeftpatienterne har behov for individuelt tilpassede indsatser, der tager udgangspunkt i bade
sygdomsspecifikke problematikker og eget perspektiv, autonomi, sunde ressourcer og kompetencer, sa
forlgbet opleves meningsfuldt, begribeligt og handterbart. Nar patientens og de fagprofessionelles
kompetencer settes i spil ved hjzlp af en felles afstemt plan, far patienten det bedste grundlag for aktivt at
medvirke i eget forlgh. En kvalificeret kommunikation, som hviler pa, at de sundhedsprofessionelle Iytter til
patientens symptomer og helbredsmaessige bekymringer samt giver rettidig og tilstreekkelig information om,
hvad der skal ske i forlgbet, er forudseetninger herfor.

Erfaringer fra patienters oplevelser - ogsa i relation til konsekvenser af patientforlgbet - kan med fordel
inddrages i arbejdet med kvalitetsudvikling og forbedring af patientinddragelse. Det er dokumenteret, at
patienter oplever forskellige haendelser, der indtraeffer i et patientforlgb, anderledes, end sundhedspersonalet
gar. Overordnet er det malet, at der sker en systematisk og fortlgbende vidensdeling mellem bruger og
sundhedsprofessionel, sa brugerens viden, gnsker, behov og kendskab til egen situation eftersparges og
anvendes i behandlingsforlgbet, og brugeren far indflydelse og mulighed for at handle aktivt i forhold til
behandling og handtering af egen sygdom. Skal dette mal nas, er visionen:

e At de sundhedsprofessionelle lgbende sgrger for at afstemme patientens forventninger til forlgbet
med fokus pa de forskellige faser i forlgbet, herunder gnsker til og behov for inddragelse

e Atden sundhedsprofessionelle og patienten i samspil fastleegger en plan i de forskellige faser, der
tager hgjde for patientens handlekompetence, herunder dennes sygdomsmaessige og psykosociale
situation

e At patienten accepterer og giver samtykke til planen, og at de sundhedsprofessionelle lgbende
informerer patienten om begrundelse for valg af undersggelser og konkrete behandlingstilbud

e At kommunikationen mellem de sundhedsprofessionelle og patienten foregar med respekt for
patientens tanker, falelser, veerdier og holdninger

e At kommunikationen mellem de sundhedsprofessionelle og patienten kan ske under forskellige
former, som imgdekommer forskellige behov for kommunikation med sundhedsprofessionelle bl.a.
netbaserede, i det direkte mgde m.v.

e At de sundhedsprofessionelle Igbende inddrager patientens pargrende i behandlingsplaner i det
omfang, patienten gnsker dette, og er opmarksom pa pargrendes gnsker om information, og at
pargrende kan veere en ressource i patientforlgbet

e At den sundhedsprofessionelle i forlgbet informerer patienten om planen for det videre forlgb og
tilbyder patienten en kopi af journalen bade i almen praksis og pa sygehuset, og at patienten derfor
igennem forlgbet regelmaessigt modtager informationer om og status for eget forlgb
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e At patienten har let adgang til egen journal

8.3.2 Organisatorisk brugerinddragelse pa kraeftomradet

Visionen for brugerinddragelse er, at brugeres perspektiver inddrages systematisk i udvalg, grupper m.v.,
som beskeftiger sig med udvikling og evaluering af sundhedsveesenet for at skabe et brugerorienteret
sundhedsvaesen, og at der foretages systematisk vidensindsamling om og monitorering af
brugerperspektiverne i alle dele af kraeftforlgbet med henblik at omsatte patienternes erfaringer til
forbedringer af savel faglig og organisatorisk som oplevet kvalitet. For organisatorisk brugerinddragelse er
visionen:

e At brugerinddragelse er et selvstaendigt og eksplicit mal for lederne og er en integreret del af de
gvrige strategiske malsztninger

e At brugere er direkte inddraget i alle relevante fora, hvor udvikling og evaluering af
sundhedsveesenet er pa dagsordenen

e Atder anvendes en reekke forskellige metoder for brugerinddragelse udviklet pa baggrund af
systematisk indsamlet viden

e At der sker en systematisk indsamling af viden om brugerperspektiverne i alle beslutninger

e At brugerreprasentanter i sammenhange, hvor det er relevant, forberedes systematisk i
repraesentation af generelle brugerperspektiver og i metoder til vidensindsamling om
brugerperspektiver

e At ved afslutning af alle opgaver, evalueres proces og effekt af brugerinddragelse og den
brugeroplevede kvalitet af de fundne lgsninger

En styrket inddragelse af brugernes perspektiver bar i videst muligt omfang ske pa et evidensbaseret
grundlag.

! www.patientoplevelser.dk

2 Fallowfield et al., Efficacy of a Cancer Research UK communication skills training model for oncologists:
a randomised controlled trial. Lancet 2002; 359: 650-656

3 http://www.kommunetorget.no/side.asp?sideid=137

* Euro-Canada Health Consumer Index 2008

www.fcpp.org/publication.php/2025

> www.patientoplevelser.dk

® Kraeftens Bekampelse. Kreaftpatientens verden - en undersggelse af, hvad danske kraftpatienter har brug
for, 2006.

" Dansk Sundhedsinstitut.Helle Max Martin: Er der styr pa mig? Sammenhangende patientforlgh fra
patientens perspektiv. 2009.

s Sundhedsstyrelsen og Dansk Sundhedsinstitut. Bredahl Jacobsen et al.: Medicinsk Teknologivurdering.
Patientinddragelse mellem ideal og virkelighed - en empirisk undersggelse af feelles beslutningstagning og
dagligdagens mgder mellem patient og behandler, 2008.

% Faktaark - Kampagne: At Leve med Lungekreeft.Undersggelsen blandt lungekreeftpatienter og deres
pargrende, 2009.

www.Lungekraeft.com
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9 Uddannelse og kompetenceudvikling

Styrket og gget uddannelse af det sundhedsprofessionelle samt andre fagprofessionelle, der er involveret i
kraeftpatienters forlgb, kan lgfte kvaliteten i indsatsen pa kraeftomradet. Hvis anbefalingerne om uddannelse
og kompetenceudvikling realiseres, kan det vaere med til at sikre, at de fagprofessionelle har de rigtige
kompetencer, der skal til for at give kraftpatienter forebyggelse, udredning, behandling og stgtte samt
Igbende inddragelse af hgj faglig kvalitet. Malet er, at uddannelserne tilretteleegges i overensstemmelse
hermed i lgbet af en tidsperiode pa fem ar.

9.1 Anbefalinger

@gede fagspecifikke kompetencer

En forudsatning for hgj kvalitet i den specialiserede kraeftbehandling er, at regioner og videnskabelige
selskaber — bl.a. via udvikling af fagomrader - sikrer efteruddannelse af sundhedspersonale til at besidde
spidskompetencer pa hgjeste niveau, og at disse kompetencer lgbende udvikles og justeres i
overensstemmelse med den evidensbaserede viden pa kreeftomradet. Samtidig ber det sikres, at der
rekrutteres og uddannes tilstreekkeligt og kvalificeret personale til omradet.

@gede generelle kompetencer

Personale, der beskeftiger sig med forebyggelse, tidlig opsporing, rehabilitering, palliation og
patientinddragelse i forhold til kreeft, ber have de rette generelle kompetencer pa omraderne, inklusiv treening
i kommunikation og sundhedspadagogik. Kompetencerne bar erhverves systematisk pa grund-, videre- og
efteruddannelserne.

Uddannelse i tveerfagligt teamarbejde

Det bar sikres, at der pa grund-, videre- og efteruddannelserne opbygges erfaring med at arbejde i
tvaerfaglige teams. Uddannelserne bar i sget omfang fokusere pa betydning af fag- og sektorkulturer og
styrke kompetencer i kommunikation og samarbejde med henblik pa at opna starre forstaelse for de
forskellige faggruppers viden og funktion.

Grundlag for evidensbaseret praksis

Det bar sikres, at personale, der er involveret i indsatsen pa kreeftomradet, har kompetencer til at arbejde
evidenshaseret, herunder at der er personaleressourcer med viden om dokumentation, forskning og analyser
pa sundhedsomradet.

Prognoser for alle relevante personalegrupper

| forhold til dimensionering af sundhedsfagligt personale bar det sikres, at der udarbejdes prognoser for alle
relevante personalegrupper. For laeger og tandleger ligger denne opgave i Sundhedsstyrelsen. For gvrige
faggrupper ligger opgaven i andet ressortomrade.

Effektiv ressourceudnyttelse
Det bar sikres, at personaleressourcerne pa kraeftomradet udnyttes mest effektivt, herunder bar fx
muligheden for opgaveglidning til andre faggrupper og fastholdelse af sundhedspersonale overvejes.

9.2 Uddannelse og kompetenceudvikling pa kraeftomradet i et overordnet perspektiv
Det er en forudsetning for at indfri gnsket om en styrket indsats pa kraeftomradet, at det sundhedsfaglige
personale er kvalificeret uddannet til at varetage opgaven. Det stiller ggede krav til sundhedsfaglige grund-
videre og efteruddannelser. Nye behandlingsmodaliteter pa kreeftomradet er under stadig udvikling. Det
stiller yderligere krav til det behandlende sundhedspersonale, der skal besidde specialviden pa hgjeste niveau
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og veere i stand til at uddrage nyeste viden af forskningsresultater og implementere denne i den kliniske
hverdag i behandlingen af kraftpatienter.

Personaleressourcerne inden for kreeftomradet er ikke pa alle omrader i stand til at efterkomme det stigende
behov for udredning og behandling. Dette galder fx specialleeger inden for klinisk onkologi.

For andre faggrupper er der lignende udfordringer. Sundhedsstyrelsen udarbejder i dag prognoser for laeger
og tandlaeger, hvilket benyttes ved dimensioneringen af disse personalegrupper. Det er imidlertid ogsa
vigtigt, at der i regi af relevante ressortomrader udarbejdes prognoser som grundlag for dimensionering af de
gvrige personalegrupper involveret i indsatsen pa kreeftomradet. | lyset af det udeekkede personalebehov er
det vigtigt at der arbejdes med effektiv ressourceudnyttelse herunder muligheder for opgaveglidning mellem
faggrupperne, fastholdelse af sundhedspersonale og aktiv rekruttering.

Forebyggelse, tidlig opsporing, rehabilitering, palliation og patientinddragelse i forhold til kreeft kan
betragtes som nyere satsningsomrader, hvorfor der er behov for, at personalet uddannes og opkvalificeres
yderligere med generelle kompetencer. Der er brug for, at der i hgjere grad undervises systematisk inden for
ovennavnte omrader pa savel grund-, videre- og efteruddannelserne bade for at fremme rekrutteringen til
omraderne og for at sikre en fremtidig varetagelse af funktionerne med hgj kvalitet. Det bgr vurderes, om der
er grundlag for at revidere malbeskrivelserne for videreuddannelse samt efteruddannelsestilbuddene. Isaer
inden for fokusomraderne patientinddragelse, rehabilitering og palliation er der behov for gget overblik over
eksisterende uddannelsestilbud med henblik pa at identificere, hvor der sarligt er behov for styrkelse af
uddannelsestilbuddet.

Det er en overordnet malsetning i sundhedsveesenet at tilretteleegge og gennemfare sammenhzangende og
velplanlagte patientforlgb, som ofte vil inkludere flere enheder og sektorer. Med henblik pa at optimere
patientforlgbene samt gge patientsikkerhed og kvalitet, bgr traeening i teamarbejde med relevante
fagprofessionelle finde sted i bade grund-, videre- og efteruddannelserne. Det danske sundhedsvaesen
beskaftiger et stort antal forskellige faggrupper, hvis uddannelse er karakteriseret ved i betydelig grad at
vaere monofaglig, og uddannelserne forbereder og treener derfor ikke i tilstreekkeligt omfang
sundhedspersonalet til at arbejde i tvaergaende teams. Omraderne forebyggelse, tidlig opsporing,
rehabilitering og palliation i forhold til kraeft er kendetegnet ved involvering af mange forskellige aktarer.
Velfungerende teams er saledes afgarende for indsatsen pa disse omrader. I den forbindelse bar der i grund-,
efter- og videreuddannelserne fokuseres pa fag- og sektorkulturer samt styrkelse af kompetencer som
kommunikation og samarbejde med henblik pa at opna starre forstaelse for de forskellige faggruppers viden
og funktion Brug af simulationslaboratorier og rollespil samt treening i debriefing og refleksion ber veere
vaesentlige elementer i uddannelsen. Der bgr endvidere etableres tveerfaglige leeringsfora mellem
leegeuddannelsen og de mellemlange sundhedsuddannelser i relation til fokusomraderne forebyggelse, tidlig
opsporing, rehabilitering, palliation og patientinddragelse i forhold til kreeft, ligesom mulighederne for
"feelles skolebaenk’ pa tveers af sektorer kan udnyttes.

Ud over sundhedsfaglige ressourcer indgar der en lang reekke andre kompetencer i at lgfte opgaverne pa
kreeftomradet — bl.a. i forhold til planleegning, kvalitetsudvikling, skonomistyring, dokumentation, forskning
og analyse. Det er malsatningen, at tilretteleeggelse af kreeftbehandling foregar evidensbaseret, samt at faglig
prioritering sker pa bedst mulige oplysningsgrundlag. Grundlaget for evidensbaseret praksis og faglig
prioritering er, at der skabes viden, som kan indga i udvikling og opfelgning. Derfor er det vigtigt, at de
ngdvendige kompetencer udbredes og videreudvikles, fx i forhold til evaluering af hensigtsmaessig
opgavetilrettelzeggelse.

9.3 Uddannelse og kompetenceudvikling inden for oplaeggets fokusomrader

9.3.1 Borgerrettet forebyggelse og sundhedsfremme

I bekendtgarelsen om de mellemlange videregaende sundhedsuddannelser fremgar det, at der skal veere
fokus pa sundhedsfremmende og forebyggende elementer. Laegeuddannelsen indeholder en del undervisning
i kommunikation. Her treenes bl.a. i den motiverende og den vanskelige samtale, sa leeger rustes til at tale
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livsstilseendringer med patienterne. | flere kurser pa laegestudiet er der fokus pa folkesundhed og
forebyggelsesstrategier samt lzegens rolle i forebyggelsen. I alle speciallegeuddannelser beskrives tre
veaesentlige kompetencer med relevans for borgerrettet forebyggelse og sundhedsfremme; nemlig rollen som
kommunikator, rollen som samarbejdspartner og rollen som sundhedsfremmer. Kompetencerne er
indarbejdet i malbeskrivelserne for specialleegeuddannelsen.

Uddannelserne til professionsbachelor i sygepleje, fysioterapi og ergoterapi samt socialradgiver og social- og
sundhedsassistent indeholder alle elementer af forebyggelse og sundhedsfremme, indholdet i uddannelserne
er imidlertid ikke altid afstemt med behovet, hvilket i hgjere grad bar sikres fremover.

9.3.2 Tidlig opsporing og diagnostik

Den praktiserende lsege har brede kompetencer til diagnostik og behandling af hyppige og ukomplicerede
sygdomme, men nar det gaelder konkrete kraeftsygdomme, er det vanskeligt at oparbejde stor erfaring og
viden. For at reducere eventuelle forsinkelser i opsporing og diagnostik af kraeftsygdom i almen praksis er
det vigtigt, at almen praksis far starre viden om symptomers mulige sammenhang med kreeft. Seerligt vil der
veere behov for gget viden samt uddannelse og efteruddannelse i handteringen af patienter med uspecifikke
og atypiske symptomer pa kraeft. Ogsa udredningsforlgbet for patienter med komorbiditet og betydende
risikoadfeerd bar have szrligt fokus, herunder bl.a. med henblik pa et styrket samarbejde pa tvars af sektorer.

9.3.3 Rehabilitering, senfglger og opfalgning

Rehabilitering indgar i sterre eller mindre grad i de forskellige specialleegeuddannelser. Tilsvarende indgar
rehabilitering i sygeplejeuddannelsen. Der findes tillige diplomuddannelser for sygeplejersker, hvoraf én
omhandler rehabilitering.

Pa grunduddannelse til fysioterapeut undervises der i rehabilitering som generelt begreb. Kraeftomradet
bergres i faget sygdomslare pa uddannelsen, men der undervises ikke specifikt i fysioterapi malrettet
kreeftpatienter. Fysioterapeuter eftersparger generelt mulighed for kompetenceudvikling pa kreeftomradet, og
der er behov for kompetenceudvikling specifikt indenfor rehabilitering og senfglger. Ergoterapeuter
undervises pa bachelorniveau i rehabilitering, men der er ingen specifik undervisning om rehabilitering
indenfor kraeftomradet. Pa efter- og videreuddannelsesniveau indgar der ingen formelle tiloud om
rehabilitering pa kraeftomradet.

Der arbejder aktuelt omkring 25 psykologer pa landets onkologiske afdelinger. I psykologuddannelsen pa
universiteterne indgar der ikke seerskilt undervisning i kreeftrehabilitering. Uddannelsesforlgbet i forbindelse
med specialistgodkendelse i klinisk psykologi eller sundhedspsykologi omfatter nogen undervisning i
rehabiliteringsrelevante emner (kognitive funktionsnedsattelser, @ndrede livsvilkar, eksistentielle emner,
sorg, krise, tab mv.). I nogle lande indgar rehabilitering specifikt i psykologuddannelsen.

Derudover kan andre faggrupper i forskellige sektorer medvirke i indsatserne, som typisk ikke modtager
specifik uddannelse i generel rehabilitering (herunder diztister, socialradgivere og
beskeftigelsesmedarbejdere). Indsatsen i forbindelse med rehabilitering, senfalger og opfelgning foregar i
dag meget forskelligt i kommuner og regioner. Det betyder ogsa, at der kan veere brug for at skabe et generelt
overblik, bl.a. med henblik pa afklaring af, hvor der ber ske en systematisk kompetenceudvikling.

Der findes ved Syddansk Universitet en masteruddannelse i rehabilitering, som henvender sig bredt.

9.3.4 Palliation

Den palliative indsats foregar meget forskelligt pa tveers af landet og involverer i forskelligt omfang
forskellige faggrupper. Der er ikke et fuldstendigt overblik over uddannelsesudbud og -indhold. Overordnet
set er den systematiske undervisning pa grund-, videre- og efteruddannelser af de sundhedsprofessionelle,
som arbejder med palliation, af meget begreenset omfang. Palliativt Videnscenter er i gang med at kortlaegge
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omradet, og i DMCG-PAL er der nedsat en arbejdsgruppe til kortleegning og udvikling af uddannelse i
palliation.

Pa relevante specialleegeuddannelser undervises systematisk i forskellige aspekter af palliation, men pa
hovedparten af uddannelserne er omfanget begraenset. Det er kun sygeplejersker, der modtager systematisk
uddannelse i palliation som led i deres grunduddannelse. Specialuddannelsen i kraeftsygepleje omfatter
undervisning i palliativ indsats. For gvrige faggrupper er der med jeevne mellemrum mulighed for at deltage i
seminarer og lignende. Der findes desuden en raekke efteruddannelsestilbud for social- og
sundhedsassistenter.

For sa vidt angar det specialiserede niveau er det pt. 20 % af leeger og sygeplejersker, der har en
kompetencegivende efteruddannelse i palliation. Siden 2002 har lseger kunnet tage den teoretiske del af
specialistuddannelsen i palliativ medicin (Nordic Course in Palliative Medicine), mens der for
sygeplejerskerne er to moduler i den sundhedsfaglige diplomuddannelse om palliation.

Der er forskellige undervisningstilbud til det basale niveau pa sygehuse. Tilbuddene udbydes af foreninger,
sygehuse, regioner m.v. Halvdelen af de specialiserede palliative institutioner udbyder egne
uddannelsesforlgb til det basale niveau. Der findes ikke en samlet palliativ uddannelse inden for det basale
omrade i primarsektoren, men i enkelte kommuner har man igennem flere ar haft en felles
efteruddannelsesforlgb for praktiserende leger og hjemmeplejen. Disse uddannelser er dog ikke formelt
kompetencegivende, og uddannelsesforlgbet er ikke systematiseret.

Der findes en nyoprettet masteruddannelse i humanistisk palliation. Uddannelsens fokus er det humanistisk-
samfundsvidenskabelige aspekt og ikke det klinisk-medicinske i den palliative indsats.

9.3.5 Patientinddragelse

Patientinddragelse indgar generelt kun i begreenset omfang i sundhedsuddannelserne. Uddannelserne
indeholder dog alle varierende elementer af kommunikationsuddannelse. | specialuddannelsen for
kreeftsygepleje introduceres begrebet *patientologi’, dvs. leeren om det at vaere patient. Specialuddannelsen
tager ogsa tematikken op omkring mgdet og relationen mellem patient og sygeplejerske med udgangspunkt i
patientens livshistorie, netvaerk, kulturelle, sociale forhold og erfaring med sygdom, behandling og pleje.
Sundhedspadagogik, udvikling af patientens kompetence til at handle (empowerment), patientinformation
samt kvalitetsudvikling med udgangspunkt i patientperspektivet indgar tillige som en del af
kraeftsygeplejeuddannelsen.
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10 Forskning og udvikling

Konstant forskning i og udvikling af teknologi og metoder, som bruges af sundheds- og fagprofessionelle pa
kraeftomradet, samt koordinering pa omradet, vil kunne bidrage til gget viden. Hvis anbefalingerne om
forskning og udvikling realiseres, vil det bidrage til bedre vilkar for udvikling og indfgrelse af ny teknologi
pa kraeftomradet. Malet er at bringe kvaliteten af kreftforskning og udvikling op pa bedste internationale
niveau. Anbefalingerne om forskning og udvikling skal ses i sammenhang med anbefalingerne om
dokumentation og monitorering.

10.1 Anbefalinger

Styrkelse af kreeftforskningsnetveerk

Udvidelse og styrkelse af eksisterende og nye kraftforskningsnetveerk bgr stattes ved samarbejde bade i ind-
og udland med gget fokus pa forskning inden for nye aspekter af kreeftomradet som beskrevet i oplaegget, fx
rehabilitering og palliation

Styrkelse af lokal infrastruktur

Eksisterende og nye kraftforskningsnetveerk bor stattes ved styrkelse af den lokale infrastruktur fx adgang til
generel bistand til design og udfarelse af forskningsprojekter, herunder ved hjelp fra administrative
medarbejdere, statistikere m.fl.

10.2 Forskning og udvikling pa kraeftomradet i et overordnet perspektiv

For at kunne tilbyde den bedste forebyggelse af kreeft til befolkningen og den bedste udredning, behandling,
rehabilitering og palliation til kreeftpatienten og lgbende inddragelse af patienten er der behov for en konstant
udvikling og forskning. Der er et stort behov for at skabe gode rammer for forskning pa hele kraeftomradet
for at sikre en hgj kvalitet. Deltagelse i forskningsaktiviteter skaber ny viden, og giver de professionelle
adgang til den nyeste viden, der dermed kan komme kreeftpatienterne hurtigere til gode og veere med til at
sikre kvaliteten.

Ifglge Videnskabsministeriet bruges 33 % af offentlige forskningsmidler pa sundhedsforskning, hvilket
placerer Danmark i toppen blandt udvalgte OECD lande. Pa kreeftomradet har Danmark en lang tradition for
savel medicinsk som teknisk og fysiologisk forskning og innovation, bl.a. med mange aktive kliniske
forskningsmiljger og et meget hgijt publikationstal (ca. 2500 artikler pr. ar). Forskningsfeltet er organiseret
med bl.a. kliniske forskningsenheder pa sygehusene (KFE), samarbejde mellem specialerne i de
multidisciplinzre kraeftgrupper (DMCG) og Biobanken. Forskningen styrkes yderligere af den danske
tradition for at registrere pa sundhedsomradet, som bl.a. muligger epidemiologisk forskning af hgj kvalitet.

Indenrigs- og Sundhedsministeriet har i 2009 etableret Det Nationale Samarbejdsforum for
Sundhedsforskning (NSS), som har til opgave at styrke samarbejdet og koordinationen mellem private og
offentlige aktarer pa sundhedsomradet, at fremme udnyttelsen af forskningens resultater og at fremme dansk
sundhedsforsknings internationale konkurrenceevne.

Der er imidlertid mindre tradition for forskning inden for omrader som rehabilitering, palliation,
organiseringen af kraeftomradet mm, som heller ikke har samme mulighed for stette fra private sponsorer
som fx leegemiddelforskning..

KFEerne er forankret i de onkologiske afdelinger med henblik pa klinisk forskning. En af KFE’ernes styrker

er eksistensen af en lokal infrastruktur med bl.a. administrativt personale, statistikere,
forskningssygeplejersker, bioanalytikere og leeger, som kan bista ved udfarelse af forskningsprojekter.
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KFE’erne kan med denne struktur danne basis for dannelse af netveerk mellem forskningsmiljger, der ogsa
inddrager andre sider af kreeftomradet end den rent kliniske del.

DMCGerne administrerer kliniske kvalitetsdatabaser, som bl.a. registrerer sygdommens stadie ved
diagnosen, behandling og overlevelse. Biobanken giver overblik over samtlige patologiske praparater i
landet og tilhgrende diagnoser, hvilket muliggar hurtig indsamling af store materialer. Hertil kommer de
regionale enheder for Good Clinical Practice (GCP), der bl.a. kontroller kvaliteten af sundhedsforskning og
beskaftiger sig med etiske spargsmal. Forskningsmiljget er bade offentligt og privat sponsoreret, men
starsteparten af dansk kraeftforskning finansieres i dag af private midler. Udfordringen er iser at sikre midler
til den kontinuerlige drift.

Danske Regioner etablerede i 2009 Dansk Kreeftforskningsforum, som har til opgave at styrke forskning i
hele kraeftforlgbet og koordinere den samlede kraeftforskningsindsats. Regionerne har yderligere i
samarbejde med universiteterne etableret Ledelsesforum for Medicinsk Sundhedsforskning, som skal sikre
rammerne for dansk sundhedsforskning generelt.

Klinisk kraftforskning kan inddeles i: Basal-, translationel-, klinisk og sundhedstjenesteforskning
(epidemiologisk/forebyggelsesforskning). Basalforskning bestar bl.a. af biologisk grundforskning i cellulere
mekanismer, herunder afdaekning af &tiologien til kreeftsygdomme. Erhvervet ny viden kan overfgres til en
klinisk problemstilling ved translationel forskning fx ved identifikation af vigtige markarer for
kreeftsygdomme eller nye mulige kraeftlegemidler. Senere kan effekten af sddanne markgrer og
kreeftleegemidler afpraves til klinisk brug fx ved randomiserede Kkliniske forsgg. Ved
sundhedstjenesteforskning undersgger man, hvorvidt de metoder, tilgange og organiseringsformer, der er
valgt pa kreeftomradet, har de gnskede effekter.

Der er behov for systematisk indsamlet viden og evaluering far implementering af oplaeggets anbefalinger
inden for fokusomraderne pa landsplan pa samme made, som det sker for kliniske tiltag. En sadan systematik
eksisterer ikke.

Hvis dansk kraeftforskning skal bibeholde sit hgje internationale kvalitetsniveau, er et lgbende og
internationalt samarbejde en forudsatning. Internationalt samarbejde fremmer vidensdeling mellem
forskermiljgerne og muliggar tillige undersggelser i stgrre populationer end den danske

En tveerfaglig struktur og netveerksdannelse i mellem forskellige forskningsmiljger muliggar en systematisk
opsamling af viden og vidensdeling. Strukturen kan fremme savel medicinsk orienteret forskning, forskning i
ny teknologi og operative metoder, men ogsa inden for oplaeggets fokusomrader fx forebyggelse
rehabilitering, palliation, patientinddragelse og organiseringen heraf.

10.3 Forskning og udyvikling inden for oplaeggets fokusomrader

Der foregar forskning i Danmark i forskelligt regi inden for flere af de omrader, der er fokusomrader i
oplaegget, men indsatserne er ofte spredte og ikke koordinerede, og nogle omrader mangler
forskningsindsats.

10.3.1 Borgerrettet forebyggelse og sundhedsfremme

Der er brug for en langt hgjere grad af systematisk forskning indenfor forebyggelsesomradet for at forhindre
nye krefttilfelde i at opsta. Mange forebyggelsesprojekter er baseret pa et undersggelsesdesign, som reelt
ikke kan give svar pa, hvilken effekt indsatsen har haft. Der er behov for systematisk indsamlet viden om
adferdsandringer for at identificere, hvilke forebyggelsesmetoder der er mest effektive, og hvordan de bedst
organiseres. Savel kvalitative som kvantitative metoder og metoder fra fx socialantropologi, pedagogik og
psykologi bar anvendes.
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10.3.2 Tidlig opsporing og diagnostik

Der mangler viden om befolkningens kendskab til symptomer pa kraeftsygdom, og om hvad der far
befolkningen til at sge leege. Omradet er vaesentligt, hvis kreeftpatienter skal opspores tidligere end nu. |
denne sammenhang mangler der tillige en viden om mekanismerne bag de store sociale forskelle pa
deltagelse i screening og i kontakten med sundhedsvasenet.

Danmark deltager i et internationalt kraeftbenchmarkingprojekt, som bl.a. satter fokus pa disse emner.
Projektet fokuserer pa befolkningens "awareness” i forhold til kreeft samt overvejelser og handlemuligheder i
relation til kreeftsygdom i almen praksis. Savel national som international viden om organisationsformer i det
tidlige udredningsforlgb er vigtig at inddrage i det videre arbejde.

Nye mulige screeningsmetoder til tidlig opsporing af kreeft bgr systematisk evalueres inden implementering,
evt i form af pilotprojekter. Ligesom der er behov for forskning af tilstreebte savel som ikke tilstraeebte
konsekvenser af screeningsprogrammer fx vedrgrende befolkningens selvoplevede helbred

10.3.3 Brugerinddragelse

Der er behov for systematisk forskning i, hvordan patienter og pargrende bedst kan inddrages bade i det
individuelle kraftforlgb (individuel patientinddragelse) og pa det organisatoriske niveau (organisatorisk
brugerinddragelse). Forskning bgr omfatte metoder og modeller, fx ved gget anvendelse af IT-
kommunikation, og fokusere pa aktiv inddragelse af brugernes perspektiv i sundhedsvasenets udviklings- og
evalueringsprocesser.

10.3.4 Rehabilitering, senfalger og opfglgning

Der er behov for forskningsbaseret viden om effekten af rehabiliteringsindsatser overfor kreeftpatienter,
herunder om den bedst mulige organisering og delindsatsernes effekt. De seneste 5-10 ar har forskellige
forskningsmiljgers undersagt kraeftrehabilitering med forskellige indfaldsvinkler. En reekke sterre
epidemiologiske studier med anvendelse af de unikke danske sundhedsregistre er gennemfart, og forskellige
psykosociale interventioner er undersggt i et randomiseret design. Nationalt Forskningscenter for
Kraftrehabilitering ved Institut for Sundhedstjenesteforskning pa Syddansk Universitet er netop etableret og
vil formentlig kunne blive et samlingspunkt for forsknings- og udviklingsprojekter indenfor omradet.

Der mangler systematisk viden om senfglger efter kreeftsygdom og behandling for mange patientgruppers
vedkommende. Der bgr ske en systematisk indsamling af viden om senfglgernes udbredelse og grad - ikke
mindst i betragtning af de mange nye behandlinger, der Igbende introduceres. Dette kunne ske i de kliniske
databaser for de enkelte kraeftformer. Forskning i senfalger til kreeftbehandling finder sted flere steder, fx
inden for det peediatriske omrade og brystkraeft.

Evidensgrundlaget for opfalgning i forbindelse med kreftsygdom bade med hensyn til indhold og
organisering er mangelfuldt. Nationalt savel som internationalt er der begrenset viden om, hvordan
kontrolforlgb/opfalgning for de enkelte kraeftsygdomme bedst tilrettelegges, bade i relation til om
tilbagefald opdages tidligere, om man forbedrer overlevelsen, om hvorledes senfglger identificeres og
behandles, samt om forlabet daekker patienternes behov for oplysning, vejledning og tryghed. Den
eksisterende viden baseres i stor udstreekning pa retrospektive kliniske undersggelser.

10.3.5 Palliation

Trods en betydelig forskningsindsats pa det palliative omrade i Danmark mangler der fortsat viden om den
bedst mulige organisering og om indsatser, isar pa det basale niveau. Der udfares mange forskellige typer af
forskning, herunder bl.a. basal forskning i symptomers patofysiologi, symptomepidemiologi, klinisk
interventionsforskning, sundhedstjenesteforskning, forskning i psykosociale, andelige og eksistentielle
forhold, metodeforskning og forskning i de pargrendes problemer og sorgreaktioner.
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Det er gennem de seneste ar dokumenteret, at selv om der skal udvises sarlige hensyn i forskningen inden
for palliation, sa er det muligt og etisk forsvarligt at gennemfare forskning i palliativ indsats. Ofte vil det dog
veere en udfordring at sikre tilstreekkelig hgj deltagelsesprocent i forskningen og tilstraekkelig fuldsteendig
opfelgning, fordi patienterne gradvist bliver darligere. Der er derfor kun udfert relativt fa vellykkede
randomiserede undersggelser. Trods disse vanskeligheder stiger mangden og kvaliteten af den palliative
forskning, og der er nu et stort gnske pa omradet om at forbedre resultaterne af palliation gennem en styrket
forskningsindsats. Palliativt Videncenter er i gang med at kortleegge forskningen pa omradet. Det forventes,
at oprettelsen af DMCG-PAL kan vere med til at styrke opsamling og udvikling af viden pa omradet.
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11 Dokumentation og Monitorering

Dokumentation og monitorering af indsatserne pa kraeftomradet vil understgtte det fortsatte arbejde med
kvalitetsudvikling og effektiv ressourceudnyttelse. Hvis anbefalingerne om dokumentation og monitorering
realiseres, vil det veere med til at styrke den samlede indsats pa kraeftomradet. Malet er, at en gget
koordination af og sammenhzng i dokumentations- og monitoreringsindsatsen pa kreftomradet kan bidrage
til at lgfte kvaliteten og styrke den effektive ressourceudnyttelse. Anbefalingerne om dokumentation og
monitorering skal ses i sammenhang med anbefalingerne om forskning og udvikling.

11.1 Anbefalinger

Evidensbaseret praksis og videndeling i forbindelse med nye initiativer

Det anbefales, at evaluering af forudsatninger og konsekvenser altid gennemfgres i forbindelse med nye
initiativer, og at der pa landsplan arbejdes med koordineret erfaringsopsamling med henblik pa videndeling
og rationel ressourceudnyttelse. Det med henblik pa at lokale og landsdaekkende initiativer pa kreeftomradet i
videst muligt omfang udfaerdiges med baggrund i evidens og erfaring. Det er et felles ansvar at sikre at
evaluering og erfaringsopsamling integreres i drift og udvikling af sundhedsveesenet.

Katalog over behov for fremtidig dokumentation og monitorering

Det anbefales, at Sundhedsstyrelsen i samarbejde med udvalgte fagpersoner udarbejder et katalog over behov
for fremtidig dokumentation og monitorering med henblik pa at sikre en klar koordinering og prioritering pa
tveers af de mange aktgrer pa omradet, saledes at ressourcerne til dataindsamling udnyttes bedst muligt. Som
grundlag herfor anbefales det, at aktarerne pa sundhedsomradet i faellesskab skaber nationalt overblik over
eksisterende dokumentation og monitorering pa kreeftomradet.

Tveersektoriel forlgbsbaseret dokumentation i sundhedsveesenet

Det anbefales, at der skabes grundlag for og etableres forlgbsbaseret dokumentation pa tveers af sektorer
saledes at data afspejler det samlede forlgb for den enkelte borger og patient, herunder forebyggende tiltag.
Der bgr i videst muligt omfang arbejdes med brug af eksisterende data og IT-lgsninger.

Systematisk maling af og opfglgning pa kvalitet

Det anbefales at organisering og metode fra de kliniske kvalitetsdatabaser udbredes med henblik pa gget
indsamling af og opfglgning pa kvalitetsdata. Udbredelsen skal koordineres fra nationalt hold og ske i alle
sektorer og til andre omrader end sygdomsbehandling, fx forebyggende tiltag pa tvers af sektorer.

11.2 Dokumentation og monitorering i et overordnet perspektiv

Dokumentation og monitorering pa kraeftomradet er vigtigt med henblik pa at understette det fortsatte
arbejde med kvalitetsudvikling og effektiv ressourceudnyttelse. Dokumentation og monitorering betragtes
her som frembringelse af data i bred forstand ved bade kvalitative og kvantitative metoder, eksempelvis
registeropgarelser, evalueringer, klinisk kvalitetsmaling og maling af patientoplevelser. Det kan vare data
om generelle forhold og specifikke indsatser, data for borgere og patienter samt data inden for og pa tveers af
sektorer.

Der foregar Igbende en betydelig dataindsamling og analyse inden for kreeftomradet. Trods den meget
omfattende tilstedeverelse af data pa nogle omrader er der omrader af det samlede forlgb for den enkelte
borger, hvor dokumentation og monitorering er mangelfuld eller ikke eksisterende. Det geelder serligt de
dele af forlgbet, som ligger uden for sygehusregi og/eller gar pa tvers af sektorer samt de mere *blgde’
omrader sasom patientinddragelse og psykosociale forhold, hvor registerdata typisk ikke er en velegnet
metode. Med oplagget settes der saledes fokus pa nogle af de "datafattige” omrader.
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Med henblik pa at stgtte arbejdet med kvalitetsudvikling ma det veere en vision, at dokumentation og
monitorering pa kreeftomradet fremover kan give et mere komplet billede af det samlede borger- og
patientforlgb, herunder af overgangene mellem sektorer. Saerligt synes der at veere et behov for opsamling af
diagnoser og administrative data fra almen praksis, herunder at kunne koble disse med data fra sygehusregi.
Et arbejde med at frembringe nationalt deekkende forlgbsbaseret dokumentation vil veere omfattende og
kreeve nye investeringer. Mulighederne for sammenstilling af allerede eksisterende data begr udnyttes i videst
muligt omfang.

Der bidrages til dokumentation og monitorering pa kreeftomradet fra mange instanser, fx kommuner,
regioner, Sundhedsstyrelsen, Kraftens Bekaempelse, diverse kvalitetsinstitutioner, universiteternes
forskningsenheder og kliniske afdelinger. Det vil fortsat veere relevant med deltagelse fra en bred kreds af
institutioner, og savel datakilder som metoder til dataindsamling ber fortsat spaende bredt og afhaenge af
feltet, der er genstand for undersggelse og opgerelse. Der er dog behov for at styrke koordinering og
prioritering pa tveers af aktgrerne pa omradet med henblik pa at sikre bedre ressourceudnyttelse. Som
udgangspunkt herfor er der behov for et samlet overblik over eksisterende dokumentation og monitorering pa
kraeftomradet.

Behovet for koordinering understgttes af, at der inden for de enkelte fokusomrader i oplaegget eftersparges
yderligere dokumentation og monitorering. Udvelgelsen af nye indsatsomrader for dokumentation og
monitorering samt eventuel nedleeggelse af eksisterende indsatsomrader ber ske med udgangspunkt i klart
definerede faglige og administrative behov, Dobbeltregistrering ber undgas, og en ggning af
registreringsbyrden samlet set bar overvejes ngje. | lyset af at der eftersparges yderligere data, bar der
saledes arbejdes med at effektivisere og automatisere dataindsamling.

Malingen af kvalitet pa sundhedsomradet bar systematiseres med henblik pa at stgtte arbejdet med
kvalitetskontrol og -udvikling. Der bgr i videst muligt omfang drages nytte af eksisterende erfaringer med
organisering og metode. Pa kraeftomradet forefindes en reekke landsdaekkende kliniske kvalitetsdatabaser.
Databaserne er en velfungerende model for indsamling af kvalitetsdata i sygehusvaesenet. De er
karakteriseret ved multidisciplinart samarbejde omkring velafgraensede problemstillinger, hvor der er et klart
fagligt udviklingssigte for gje. Databaserne er underlagt en national godkendelsesordning, der sikrer
landsdaekkende dataindsamling.

Det er vigtigt at have for gje, at produktion af data ikke gar det alene. En forudsatning for at data bringes i
anvendelse og farer til &ndringer af praksis, er, at strukturer til bearbejdning og formidling skabes, saledes at
data omseettes til aktuel, brugbar og tilgengelig viden for de relevante modtagere, eksempelvis
administratorer, klinikere, forskere og borgere. Som det er i dag, foretages der ikke en koordineret indsats for
at preesentere de mange typer af data, og data er ikke i tilstreekkelig grad tilgeengelige pa tveers af
sektorgraenser og forskningsmiljger. Anvendelse af data kan ske igennem savel eksisterende som nye
strukturer, men der bgr i videst muligt omfang bygges videre pa og drages nytte af de allerede eksisterende
IT- og informationsstrukturer.

Endelig synes der at veere et behov for styrket fokus pa erfarings- og evidensbaseret praksis bade nationalt og
lokalt med henblik pa at anvende ressourcerne bedst muligt. Lokale kommunale og regionale indsatser pa
kreeftomradet er ofte ikke understattet af national videnopsamling, som kan sikre erfaringsudveksling mellem
de lokale aktgrer. | tilleeg hertil ber der til stadighed arbejdes med at undersgge forudsatninger for og
konsekvenser af metoder og indsatser gennem evalueringer. Evalueringerne bgr have fokus pa savel
sundhedsfaglige, organisatoriske, patientmassige som gkonomiske aspekter.
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11.3 Dokumentation og monitorering inden for opleeggets fokusomrader

11.3.1 Forebyggelse og sundhedsfremme

”Hvordan har du det? 2010 er en reprasentativ spgrgeskemaundersggelse, hvor regionerne indsamler data
om voksne danskeres sundhedsvaner, sygelighed og trivsel. Undersggelsen er den starste af sin slags
nogensinde i Danmark og vil vare et unikt redskab for det fremtidige folkesundhedsarbejde. Da der
indsamles data i samtlige kommuner, bliver det muligt at udarbejde lokale, regionale og nationale
sundhedsprofiler, som beskriver befolkningens sundhedsvaner, sygelighed og trivsel. Disse kan bruges aktivt
i planleegning, malfastszttelse og prioritering pa sundhedsomradet. Endvidere giver sundhedsprofilerne
mulighed for at falge udviklingen i befolkningens sundhedstilstand teet.

Der er i regi af Styregruppen for Tvaeroffentlige Samarbejder igangsat et dokumentationsprojekt med det
formal at skabe et enkelt og overskueligt overblik over den kommunale sundhedsindsats. Heri indgar ni
indikatorer vedrgrende kommunernes arbejde med forebyggelse og sundhedsfremme. De forste indikatorer
offentliggares i juni 2010 og samtlige indikatorer skal vaere offentliggjort i juni 2011. Kommunerne har ikke
nogen egentlig dokumentationsforpligtelse, og systematisk dokumentation i kommunerne pa
forebyggelsesomradet er farst ved at blive opbygget. Kommunerne efterspgrger nationale strukturer i stil
med rygestopdatabasen, som kan understgtte en systematisk dokumentation af forebyggelsesindsatsen.

Der er behov for at indsamle viden om, hvilke forebyggelsesindsatser der virker bedst og under hvilke
omstaendigheder. Derfor ses et potentiale for kommunerne i at indga i samarbejde med andre kommuner og
eventuelt regionen om videndeling. Ligeledes kan et teettere samarbejde mellem praktisk forebyggelse og
forskning bidrage til etablering af en samlet videnbase. Arbejdet med dokumentation og videnopsamling kan
stattes af tiltag pa nationalt niveau.

Der bgr arbejdes hen mod dokumentation og monitorering af det samlede forebyggelsesforlgh. Med et
forebyggelsesforlgb menes den raekke af forebyggelsesindsatser som udfgres og tilbydes borgeren inden for
eller pa tvaers af kommunen og regionen. Indsatserne spander fra identifikation og registrering af
risikofaktorer til opfelgning med fx motiverende samtale eller forebyggelsessamtale, vurdering af borgerens
ressourcer med henblik pa en behovstilpasset indsats, samt henvisning til og deltagelse i lokale
forebyggelsestilbud. Forebyggelsesforlgbet omfatter ogsa den ngdvendige kommunikation mellem de
professionelle aktarer.

I Den Danske Kvalitetsmodel er der udviklet standarder som kan anvendes pa det kommunale omrade,
herunder standarder for politik for forebyggelse og sundhedsfremme og forebyggende og
sundhedsfremmende indsatser. Den Danske Kvalitetsmodel indeholder saledes en raekke parametre, som kan
veere med til at danne dokumentation for forebyggelse.

11.3.2 Tidlig opsporing og diagnostik

Pa screeningsomradet forefindes databaserne Dansk Kvalitetsdatabase for Livmoderhalskreftscreening og
Dansk Kvalitetsdatabase for Brystkreftscreening. Herigennem fglges udbredelsen og effekten af
screeningsprogrammerne. Udviklingen kan holdes op mod interventioner, som iveerkseettes for at gge
deltagelsen. Data kan desuden anvendes som udgangspunkt for forskning i hvilke grupper, som ikke deltager
i screeningsprogrammerne.

Ved indberetning af nydiagnosticeret kreeft til Cancerregisteret anfgres kraeftsygdommens stadium. Indsatser
for tidlig diagnostik af kraft har til formal at fere til, at kreeftsygdom diagnosticeres i tidligere stadier. Den
samlede effekt af indsatserne vil sdledes kunne falges ud fra data i Cancerregisteret. Zndringer i stadier bgr
vurderes for den enkelte krefttype.

Den Landsdakkende Undersggelse af Kraftpatienters Oplevelser satter fokus pa kreftpatienters oplevelser
og erfaringer i sygdomsforlgbet med udgangspunkt i deres sygehusophold. I relation til tidlig opsporing og
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diagnostik er det relevant, at kraeftpatienters oplevelser og erfaringer i almen praksis belyses, herunder
forhold omkring adgang, den alment praktiserende leeges faglighed og oplevede utilsigtede haendelser. Det
bar her indtaenkes, at spargeskemaundersggelsen "Danske Patienter Evaluerer almen Praksis” (DANPEP)
saetter fokus pa patienters oplevelser i almen praksis generelt.

Det er relevant med opgerelse af forlgbstider i almen praksis med henblik pa at kunne fglge udviklingen og
identificere hvilke dele af det diagnostiske forlgb, der serligt kan forbedres tidsmassigt. Det kan
eksempelvis ske ved, at dato for farste symptom og farste henvendelse til sundhedsvasenet dokumenteres.
Befolkningens viden, opmarksomhed og adferd (“awareness”) i forhold til tidlig opsporing af sygdom er
ikke tilstreekkeligt afdekket. Omradet vil eksempelvis kunne males med det internationale spergeskema
Cancer Awareness Measure (CAM) til monitorering af *awareness’ i befolkningen.

Det er relevant med dokumentation og monitorering af social ulighed, herunder belyse om der er en social
gradient i forhold til udredningstid, sygdomsstadie ved diagnosticering og deltagelse i organiseret screening.

11.3.3 Rehabilitering, senfglger og opfglgning

Hidtil har det veeret vanskeligt at monitorere rehabilitering, senfalger og opfalgning af kreftpatienter pa
nationalt niveau. Det skyldes, at der generelt set hverken pa sygehuse, i almen praksis eller kommuner
foretages en systematisk og/eller obligatorisk vurdering og registrering af for eksempel rehabiliteringsbehov,
senfalger, indsatser og effekter. Det er derfor ikke pa nuvearende tidspunkt muligt at opggre data vedrgrende
konkrete kontakter og patientoplysninger pa nationalt niveau.

Pa enkelte omrader foretages der dog systematisk registrering. Det bgrneonkologiske omrade har opbygget
en systematisk afdeekning og handtering af senfalger pa det barneonkologiske omrade, hvor der ligeledes
findes retningslinjer.

Udarbejdelse af genoptraeningsplaner i sygehusregi registreres i Landspatientregistreret, men uden kobling til
aktuelle diagnoser. Det faktiske behov for genoptraning og brug af genoptraningsplaner pa kreeftomradet
kendes ikke.

En lgbende systematisk udvikling af rehabilitering, herunder genoptreening, senfalger og opfalgning, vil
kunne fremmes af en kontinuerlig monitorering af behov, indsatser og resultater. Det forudsztter en
udvikling og udbredt implementering af andre variable, end der normalt anvendes til monitorering af
sygdomsbehandling. Derudover er det en udfordring, at forskellige faggrupper og sektorer anvender
forskellige klassifikationssystemer til beskrivelse af diagnoser, symptomer, problemer og indsatser (fx ICD-
10, ICPC, ICF).

Den Danske Kvalitetsmodel omhandler standarder for rehabilitering, hvor dokumentation af
funktionsniveau, behov for rehabilitering samt genoptreeningsplan er i fokus. Den Danske Kvalitetsmodel
indeholder séaledes en raekke parametre, som kan vaere med til at danne dokumentation for rehabilitering.

11.3.4 Palliation
En undersggelse har vist at mange kraeftpatienter oplever at deres palliative behov ikke daekkes i tilstreekkelig
grad (jf. kapitel 7). Det vil derfor veere relevant at afdekke forekomsten af udeekkede palliative behov.

Hovedparten af den palliative indsats er basal og udfares i primeersektoren og pa almene sygehusafdelinger,
der ikke har palliativ indsats som kerneomrade. Den nuverende registrering kan ikke give en dekkende
beskrivelse heraf. Det er relevant at undersgge, hvordan registreringerne i sygehusregi kan andres til i hgjere
grad at kunne belyse den palliative indsats og dens resultater. Ligeledes vil det veere interessant at hgjne
dokumentationen pa det kommunale niveau og fa systematiseret dataindsamlingen i almen praksis. Det er
relevant at undersgge mulighederne for ensartet opsamling af sundhedsdata samt mulighederne for
dataindsamling pa tveers af sektorer.
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Palliativ Videnscenter har i 2009 gennemfgrt en kortleegning af den specialiserede palliative indsats i
Danmark. Videnscenteret planleegger yderligere kortlegninger i de kommende ar.

1 2009 blev Dansk Multidiscipliner Cancer Group (DMCG) for palliativ indsats etableret. Herfra varetages
driften af Dansk Palliativ Database, der er en landsdakkende kvalitetsdatabase, som omfatter alle patienter
henvist til specialiseret palliativ indsats fra og med 2010. Indikatorerne har fokus pa adgang til og
organisering af specialiseret palliativ indsats samt pa patienternes egen vurdering af symptombyrden. Den
forste arsrapport forventes udgivet juni 2011. Databasen forventes gradvist udvidet i de kommende ar.

I forhold til den specialiserede, palliative indsats vil Dansk Palliativ Database give et godt grundlag for
monitorering, og navnlig vil det veere vigtigt, at data anvendes til at undersgge, om der er ensartet udbud af
og adgang til specialiseret, palliativ indsats. Der vil dog veere brug for yderligere dokumentation til belysning
af karakteren og resultaterne af indsatsen.

Den Danske Kvalitetsmodel omhandler standarder for dele af den palliative indsats, heraf tre pa
kommunikativt niveau. Den Danske Kvalitetsmodel indeholder saledes en raekke parametre, som kan vere
med til at danne dokumentation for palliation.

11.3.5 Patientinddragelse

Patientinddragelse pa kreeftomradet er et udviklingsomrade i Danmark. Der er derfor brug for at statte sig til
internationale erfaringer, men der er ligeledes brug for opsamling af national viden i takt med initiering af
nye tiltag pa omradet. Dette for pa leengere sigt at opna de bedst mulige resultater. Nationalt foregar der
mange lokale initiativer med patientinddragelse, fx dialogmgder pa sygehusafdelinger, men der eksisterer et
begreaenset overblik over indsatsernes organisering og metode mv.

I hvilket omfang patientinddragelse finder sted kan bl.a. undersgges ud fra en bruger- og systemvinkel. | den
sammenhang er det relevant at anleegge en samlet forlgbstankegang. Her teenkes bade tveersektorielt
(overgange) og tvaerdisciplineert (pa tveers af faggrupper).

Brugervinklen er pa nuveerende tidspunkt bl.a. belyst gennem de nationale undersggelser Den
Landsdaekkende Undersggelse af Kraftpatienters Oplevelser og Kraftpatientens Verden. Herudover er der
de generelle spagrgeskemaundersggelser "Danske Patienter Evaluerer almen Praksis” (DANPEP) og
”Landsdaekkende Undersggelse af Patientoplevelser” (LUP), der belyser patienternes oplevelser i
henholdsvis almen praksis 0g sygehusvasenet.

Det vil fortsat veere relevant at belyse brugervinklen gennem systematiske spgrgeskemaundersggelser
suppleret med enkeltinterviews og gruppeinterviews med henblik pa at sikre, at brugernes og deres
pargrendes behov for medinddragelse tilgodeses. Derudover vil det vare relevant at arbejde videre med
dokumentation af patienters livskvalitet i relation til deres kontakt til aktgrer i sundhedsvasenet.

| forhold til den organisatoriske patientinddragelse pa systemniveau er det relevant, at der skabes overblik
over hvilke initiativer der har fundet sted inden for de seneste ar inden for kreeftomradet, pa hvilket niveau
dette har fundet sted (sygehus, afdeling mv.), og i hvilket omfang der har fundet evalueringer sted med
henblik pa at kunne samle de danske erfaringer pa omradet.

Den Danske Kvalitetsmodel inkluderer standarder vedrgrende patientinddragelse og information som belyser
systemvinklen. Den Danske Kvalitetsmodel indeholder saledes en raekke parametre, som kan vere med til at
danne dokumentation for patientinddragelse.

Nar der foretages evalueringer af udvalgte indsatser i sundhedsvaesenet er det relevant systematisk at
inddrage et brugerperspektiv. Evalueringer, der sigter pa brugerperspektivet, kan bl.a. afdeekke i hvor hgj
grad patienternes og pargrendes perspektiv inddrages, og saledes kunne bruges til fremadrettet at udvikle
brugerorienterede Igsninger i sundhedsveaesenet.
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12 Sammenhangende indsats

Kraftpatienter giver fortsat udtryk for behov for gget sammenhang i deres forlgb samt Igbende oplysning
om, hvor de kan henvende sig ved behov i relation til kraeftsygdommen. Hvis anbefalingerne om
sammenhangende indsats realiseres, vil det medvirke til at give patienten en starre oplevelse af
sammenhzng i forlgbet samt en fglelse af at veere velinformeret og velinddraget — ogsa ved overgange
mellem sektorer og/eller sygehuse. Malet er, at alle kreftpatienter oplever et sammenhangende og
meningsfuldt forlgb, ogsa pa tveers af sektorer.

12.1 Anbefalinger

Gode rammer for et samlet patientforlgh

Det bar sikres, at rammerne for indsatserne pa kraeftomradet understgtter sammenhaengende forlgb, bl.a.
gennem et landsdakkende forlgbsprogram for rehabilitering, senfalger, opfaglgning og palliation. Det bar
overvejes, hvorvidt hele patientforlgbet, herunder ogsa forebyggelse og tidlig opsporing, kan indga.
Forlgbsprogrammet bar knyttes tat an til pakkeforlgh for kreeft.

Klare aftaler for samarbejde mellem involverede aktarer

Der bar vaere klare aftaler for ansvars- og arbejdsdeling, kommunikation og koordination mellem
professionelle aktgrer i regionalt og kommunalt regi med henblik pa at understette kreeftpatienters forlgb
indenfor og mellem sektorer.

Systematisk erfaringsopsamling

Der bar foretages en systematisk opsamling af lokale erfaringer med koordinerende tiltag indenfor og
mellem sektorer som fx multidisciplingre teams, forlgbskoordinatorer og kontaktpersonordninger med
henblik pa udbredelse af god praksis.

Adgang til psykologhjeelp ved behov
Det bar sikres, at der er adgang til psykologhjelp, nar fagprofessionelle vurderer, at der er behov for sadan
psykologisk statte til kreeftpatienter og deres naeermeste pargrendes som et led i hele kraftforlgbet.

12.2 Sammenheengende indsats i et overordnet perspektiv

Den landsdzekkende undersggelse af kraftpatienters oplevelser fra 2009 viste, at kraeftpatienterne overordnet
set er meget tilfredse med udrednings- og behandlingsindsatsen. 96 % af patienterne har et virkeligt godt
eller godt samlet indtryk, mens kun 1 % af patienterne har et virkeligt darligt samlet indtryk. Undersggelsen
viser ogsa, at der fortsat ber ske forbedringer, for sa vidt angar overgange mellem sektorer og ventetider.
Blandt de patienter, der havde behov for kommunal hjemmepleje/hjemmesygepleje, vurderer 19 %, at
samarbejdet mellem sygehuset og kommunen er darligt eller virkeligt darligt. Med hensyn til orientering af
den praktiserende laege er det ligeledes 16 % af patienterne, der vurderer, at denne er blevet orienteret darligt
eller virkeligt darligt om deres behandling pa sygehuset. Fundene tyder pa, at samarbejdet mellem almen
praksis, sygehusene og kommunerne kan forbedres. For sa vidt angar ventetiderne, oplever godt hver femte
patient ungdvendig ventetid, som forleenger forlgbet. Hos de praktiserende speciallaeger og praktiserende
leeger er der henholdsvis 16 % og 11 % af patienterne, der i hgj eller nogen grad har oplevet ventetid, der har
forlaenget deres forlgb.

Hvis kreeftpatienten skal opleve god sammenhang mellem indsatserne i sit forlab, kreever det planleegning og

afvikling i en hensigtsmaessig reekkefglge inden for et passende tidsrum samtidig med en meningsfuld
tilrettelzeggelse. Sammenhangende og meningsfulde indsatser i forlgbene, der ofte involverer mange
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professionelle aktarer fra forskellige fagomrader, forudsetter koordination ved overdragelse af opgaver og
vidensdeling.

Med Kraftplan I1’s fokus pa patientforlgb og udarbejdelsen af pakkeforlab for kraft er der skabt gode
rammer for en logistisk sammenhang i udrednings- og behandlingsindsatsen. Som tidligere navnt peger de
farste opgarelser pa, at hovedparten af patienterne begynder pa behandling inden for forlgbstiderne. Der bar
fortsat arbejdes pa at skabe gget sasmmenhang i indsatserne inden for de enkelte sektorer, serligt hvor flere
fagomrader og organisatoriske enheder indgar. Samtidig er der behov for at arbejde med at skabe mere
sammenhang i mellem sektorerne.

I Kraeftplan 11 blev der lagt op til, at specialleeger pa sygehusene med ansvar for behandling af kraftpatienter
ber indga i et forpligtende kontinuert multidisciplinzrt teamsamarbejde. Anvendelsen af multidisciplinare
teams pa fastlagte beslutningstidspunkter er integreret i pakkeforlgbene for kreeft, og der vurderes generelt at
veere gode erfaringer hermed. Sammensztningen af de multidisciplinare teams kan variere i de konkrete
sammenhange afhengigt af kreeftformen og den lokale organisering pa omradet.

I 2009 blev det fastsat i sundhedsloven, at alle patienter skal have tilknyttet en kontaktperson ved behandling
pa sygehuset. Med indfarelsen af pakkeforlgbene blev der sat gget fokus pa forlgbskoordination pa
sygehusene. | marts 2010 er der indgaet en aftale om, at alle kraft- og hjertepatienter med livstruende
sygdomme har ret til en forlgbskoordinator, der skal sikre koordinationen af de forskellige elementer i
patientens behandling gennem de indimellem lengerevarende sygdomsforlgb, der ofte gar pa tvers af
sygehusafdelinger og sygehuse.

Nogle kommuner arbejder tilsvarende med at koordinere indsatser indenfor kommunens forvaltningsomrader
og mellem sektorer. Denne koordination kan vere specifikt pa kreeftomradet eller mere generelt som fx pa
hele rehabiliteringsomradet.

Der er saledes igangsat flere initiativer til at understgtte sammenhangende patientforlgb for kraeftpatienter.
Der er dog ikke et samlet overblik over de forskellige koordinationsformer og effekterne heraf. Der ber i den
forbindelse foretages en erfaringsopsamling og udbredelse af gode lgsninger eksempelvis i forhold til
multidisciplinzre teams, kontaktpersonordninger og forlgbskoordinatorer.

Et samlet patientforlgb for en kreeftpatient kan omfatte mange forskellige faser fra tidlig opsporing over
udredning og behandling til rehabilitering og palliation, som belyses yderligere i dette oplaeg. Der bliver
saledes behov for et gget fokus pa det samlede patientforlgb. En szrlig udfordring er, at der kan veere behov
for flere indsatser parallelt i forlgbet. Der bar som tidligere naevnt udarbejdes et landsdeekkende
forlgbsprogram for rehabilitering, senfalger, opfglgning og palliation. Forlgbsprogrammet bar knytte teet an
til pakkeforlgbene. Det bgr i den forbindelse overvejes, hvorvidt hele forlgbet, herunder ogsa forebyggelse
og tidlig opsporing, kan indga.

Et kreeftsygdomsforlgb kan veere belastende for sdvel patient og pargrende. Derfor er det vigtigt, at de
fagprofessionelle Igbende sikrer, at patienten og pargrende bliver inddraget aktivt og vurderer, om de matte
have behov for professionel psykosocial og eksistentiel stgtte ved fx psykologer, socialradgivere og praster.
Vurderingen og adgangen til denne type af indsats forekommer ikke altid at indga systematisk i forlgbene.

Det tveersektorielle samarbejde kan involvere mange forskellige typer af professionelle indsatser, faglige
kompetencer og forankring i flere lovgivninger. Dette afspejler sig i en kompliceret organisering pa omradet,
der stiller store krav til samarbejdet mellem professionelle aktgrer og mellem professionelle og borgere. Det
er derfor vigtigt, at der findes klare aftaler for ansvars- og arbejdsdeling, kommunikation og koordination
mellem de involverede aktgrer, herunder samarbejdet internt pa sygehusene, mellem sygehusene, mellem
forskellige kommunale enheder og pa tveers af regioner og kommuner. Det gelder ikke mindst i forhold til
patienter, der samtidig har andre sygdomme udover kraft, sakaldt komorbiditet.
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Et veesentligt redskab til at sikre bedre sammenhang og samarbejde er sundhedsaftalerne, som indgas
mellem regioner og kommuner. En del af indsatserne er omfattet af det obligatoriske aftaleomrade i
sundhedsaftalerne, der vedrgrer indlaeggelses- og udskrivningsforlgb. Med nzste generation af
sundhedsaftaler mellem regionerne og kommunerne kan der tages udgangspunkt i erfaringsbaserede
lgsninger til at skabe gode overgange mellem sektorerne, hvilket vil bidrage til en mere klar arbejdsdeling,
kommunikation og koordination.

Samarbejdet mellem involverede akterer pa kreeftomradet vil ogsa kunne lettes ved at blive IT-understattet.
Fx vil udviklingen af den dynamiske henvisningsblanket, den elektroniske genoptraningsplan samt det
nationale patientindeks kunne fremme udvekslingen af informationer mellem almen praksis og sygehus samt
mellem sygehus og kommune.
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Bilag 1 Oversigt over arbejdsgrupper

Konsulent Danske Regioner
Maj-Britt Lauersen
Kontorchef Region Midtjylland

Kirsten Vinther-Jensen

Laegelig konsulent
Britta Ortiz

Region Sjelland

Konsulent
Lone Vinhard

Kommunernes Landsforening

Afdelingschef
Hans H. Storm

Kraftens Bekaempelse

Overlege
Robert Gniadecki

Dansk Medicinsk Selskab

Praktiserende leege
Gregers Hansen-Nord

Dansk Selskab for Almen Medicin

Sygeplejerske
Karin Birtg

Dansk Sygepleje Selskab

Forskningschef
Morten Grgnbeak

Institut for Folkesundhed

Overlege
Barbara Hjalsted

Sundhedsstyrelsen

Chefkonsulent
Jesper Lihn

Indenrigs- og Sundhedsministeriet

Chefradgiver
Josefina Krausing-Vinther

Danske Regioner

Fuldmaegtig Region Midtjylland

Sgren Lihn

Direktar Regioner Syddanmark

Peter Frandsen

Konsulent Kommunernes Landsforening
Lone Vinhard

Overlaege Kraftens Bekaempelse

Iben Holten

Overlaege Dansk Medicinsk Selskab

Jesper Holst

Praktiserende laege (formand for
DSAM)
Roar Maagaard

Dansk Selskab for Almen Medicin

Oversygeplejerske,
Susanne Lauth

Dansk Sygepleje Selskab

Professor Forskningsenheden for Almen Praksis, Arhus
Peter Vedsted

Ledende Bioanalytiker Danske Bioanalytikere

Linda Kragh

Overlaege Sundhedsstyrelsen

Barbara Hjalsted
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Fuldmeegtig

Indenrigs- og Sundhedsministeriet

Irene Holm

Konsulent Danske Regioner
Susan Colding

Overlege Region Hovedstaden

Catherine Rechnitzer

Afdelingschef
Peter Larsen

Region Nordjylland

Konsulent Kommunernes Landsforening

Maj-Britt Winther

Leder Kraftens Bekaempelse

Bo Andreassen Rix

Overlege Dansk Medicinsk Selskab

Anders Bonde

Overlaege Dansk Medicinsk Selskab

Erik Jakobsen

Centerchef Danske Multidiciplingere Cancer Gruppe

Jette Vibe Petersen

Praktiserende leege
Flemming Bro

Dansk Selskab for Almen Medicin

Kraftrehabiliteringssyge-
plejerske
Lise Bjerrum

Dansk Sygepleje Selskab

Fysioterapeut

Danske Fysioterapeuter

Merete Wittenkamp

Ergoterapeut Ergoterapeutforeningen
Karen la Cour

Kontorchef Beskeeftigelsesministeriet
Torben D. Jensen

Psykolog Dansk Psykolog Forening

Bo Snedker Boman

Centerleder
Dorte Gilsd Hansen

Nationalt Forskningscenter for Kreeftrehabilitering

Fuldmeegtig
Louise Avnstrgm

Indenrigs- og Sundhedsministeriet

Socialradgiver

Socialradgiverforeningen

Rie Winther

Konsulent Danske Regioner
Susan Colding

Kontorchef Region Nordjylland

Mikkel Grimmeshave

Sygeplejefaglig direktar
Birthe Mette Pedersen

Region Syddanmark

Konsulent
Margit Kure Ulriksen

Kommunernes Landsforening

Afdelingschef
Anne Nissen

Kraftens Bekempelse

Overlege

Dansk Medicinsk Selskab
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Tove Vejlgaard

Overlaege
Mogens Grgnvold

Danske Multidiciplingere Cancer Gruppe

Praktiserende laege
Anna Weibull

Dansk Selskab for Almen Medicin

Oversygeplejerske
Birgit Villadsen

Dansk Sygepleje Selskab

Fysioterapeut

Danske Fysioterapeuter

Linda Nielsen

Ergoterapeut Ergoterapeutforeningen

Line Lindahl Hjelmroth

Psykolog Dansk Psykolog Forening
Mai-Britt Guldin

Centerchef Palliativt Videnscenter

Helle Timm

Fuldmeegtig Indenrigs- og Sundhedsministeriet

Camilla Lund-Cramer

Konsulent Danske Regioner
Birgitte Harbo
Konsulent Region Sjelland

Mari-Ann Munch

Ledende oversygeplejerske
Marie-Helene Olsen

Region Hovedstaden

Konsulent
Kari Vieth

Kommunernes Landsforening

Kvalitetschef
Janne Lehmann Knudsen

Kraeftens Bekeempelse

Seniorkonsulent
Annette Wandel

Danske Patienter

Praktiserende leege
Sgren Friborg

Dansk Selskab for Almen Medicin

Udviklingssygeplejerske
Grete Ingemann Sgrensen

Dansk Sygepleje Selskab

Overlzege Dansk Medicinsk Selskab

Niels Kryger-Baggesen

Fuldmaegtig Indenrigs- og Sundhedsministeriet
Mie Rasbech

Kvalitetschef
Janne Lehmann Knudsen

Danske Patienter

Patientreprasentant Connie
Ziegler

Danske Patienter

Afdelingschef
Anne Nissen

Kraftens Bekempelse

Patientrepraesentant Marianne
Nord

Kraftens Bekaempelse

Patientrepraesentant
Jytte Gamby

Kraftens Bekempelse

Patientrepraesentant

Kraftens Bekaempelse
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| Marie Fjellerup

Chef for Sundhedsplanlegning
Lone de Neergaard

Sundhedsstyrelsen

Overlaege
Ole Andersen

Sundhedsstyrelsen

Afdelingslage
Helle Pappot

Sundhedsstyrelsen

Specialkonsulent
Charlotte Hosbond

Sundhedsstyrelsen

Fuldmeegtig
Mette Pstergaard

Sundhedsstyrelsen
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