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Forord

Indsatsen pa kreeftomradet skal veere af hgj faglig kvalitet. Den skal veere ensartet pa tveers af landet og
sammenhangende pa tvaers af enheder og sektorer. Sundhedsstyrelsens sundhedsfaglige opleg til en styrket
indsats pa kraeftomradet skal medvirke hertil ved at pege pa de vigtigste fremtidige indsatsomrader.

Der sker mange forandringer pa kreeftomradet i disse ar, bl.a. med indfgrelsen af pakkeforlgb for kreeft og
med samlingen af den specialiserede kraftudredning og —behandling pa faerre enheder. Malet med disse ini-
tiativer er at sikre hgjere kvalitet, kortere ventetid og bedre sammenheng i udrednings- og behandlingsforlg-
bet. Initiativerne er fortsat under forankring og udvikling, og det vil ogsa fremover veere vigtigt at understgtte
denne proces. Samtidig er der nu behov for at sette fokus pa de dele af og omkring patientforlgbet, der ligger
ud over det egentlige udrednings- og behandlingsforlgb. | dette opleg settes der fokus pa hgj kvalitet i ind-
satsen og en styrkelse af sammenhangen i det samlede patientforlgb fra forebyggelse og tidlig opsporing og
diagnostik af kreeftsygdom til rehabilitering, senfglger og opfalgning samt palliation pa tveers af enheder og
sektorer.

I oplaegget fremseettes der en raekke anbefalinger. Nogle anbefalinger kan implementeres umiddelbart, mens
andre ma implementeres trinvist. Anbefalingerne skal ses samlet, men Sundhedsstyrelsen har valgt at frem-
have nogle hovedanbefalinger. Tidlig opsporing @ger muligheden for helbredelse af kreeftsygdom, og det er
derfor vigtigt, at befolkningens viden om symptomer pa kraft gges, og at almen praksis ved mistanke har
hurtig adgang til relevante diagnostiske undersggelser. Det bgr endvidere sikres, at kreeftpatienter med reha-
biliterings- eller palliative behov far den tveerfaglige og tveersektorielt koordinerede indsats, de har brug for
under hele forlgbet. Hvis forekomsten af kreeft skal reduceres, ma der ogsa sattes fokus pa forebyggelse og
livsstil blandt danskerne. Endvidere vil bl.a. en styrkelse af uddannelserne og en gget patientinddragelse
kunne vere med til at lgfte kraeftomradet til et endnu hgjere niveau.

En realisering af flere af anbefalingerne vil kreeve bred opbakning og statte, ogsa ressourcemaessigt, fra be-
slutningstagere og de faglige miljger m.fl. Tanken med oplegget er, at det bl.a. kan indga i den kommende
politiske proces omkring Kraftplan I11 og dermed bidrage til en prioritering af indsatserne pa kreeftomradet.

Oplegget er blevet til over en kort tidsperiode i et samarbejde mellem regioner, kommuner, ministerier, fag-
lige miljger og Sundhedsstyrelsen. Som noget nyt har Sundhedsstyrelsen inddraget patienter og pargrende
organisatorisk i udarbejdelsen af det sundhedsfaglige opleeg. Sundhedsstyrelsen skal takke de mange invol-
verede i arbejdsgrupperne og de involverede patienter og pargrende for kreative idéer og vigtige synsvinkler
samt en stor og meget engageret indsats — og ikke mindst for at have udvist tilmodighed med de snavre tids-
frister. Erfaringerne med inddragelse af patienter og pargrende vil blive evalueret med henblik pa, at de kan
indga i styrelsens videre generelle arbejde med brugerinddragelse.

Oplaegget har veeret i hgring, hvilket gav anledning til mange konstruktive og gode kommentarer, men kom-
mentarerne har ikke andret afggrende ved grundtanken i oplaegget.

Sundhedsstyrelsen vil i samarbejde med relevante parter inddrage anbefalingerne i det fremtidige arbejde pa
kraeftomradet og bidrage til en videre prioritering og konkretisering af, hvilke anbefalinger der kan arbejdes
videre med hvornar og hvordan.

Sundhedsstyrelsen, juni 2010

Jesper Fisker
Adm. direktaer
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1 Sammenfatning og anbefalinger

I 2009 besluttede Ministeren for Sundhed og Forebyggelse, at der skulle udarbejdes en ny kreaftplan. Efter de
to tidligere kreftplaner fra 2000 og 2005 er der sket meget pa kreeftomradet, bl.a. med introduktion af pakke-
forlgb for kreeft og den igangverende samling af kreftudredning og —behandling pa ferre enheder i forbin-
delse med Sundhedsstyrelsens specialeplanleegning og regionernes arbejde med hospitalsplaner. Fokus har
indtil nu primaert veeret pa forbedring af den kliniske kraeftbehandling, herunder reduktion af ventetid til ud-
redning og behandling. *Styrket indsats pa kreeftomradet’ er Sundhedsstyrelsens sundhedsfaglige opleeg til
den af Ministeren bebudede nye kraftplan. Oplaegget skal bidrage til en gget helhedsindsats pa kreftomra-
det, hvor der straebes efter hgj international kvalitet ogsa i det tidlige forlgb og efterforlgbet. Derfor fokuserer
oplagget sarligt pa de dele, der ligger ud over de egentlige udrednings- og behandlingsfaser, dvs. forebyg-
gelse, tidlig opsporing, rehabilitering, palliation og patientinddragelse. For at sikre kvalitet og fortsat udvik-
ling er ogsa uddannelse og kompetenceudvikling, forskning og udvikling, dokumentation og monitorering
samt en sammenhangende indsats omfattet.

Opleagget skal vaere med til at sikre hgj kvalitet og ensartethed i indsatsen pa kreeftomradet pa tveers af landet
samt gget fokus pa kreeftomradet som helhed. Tanken bag opleegget er, at patientforlgbet skal ses som et
sammenhangende hele, hvor malet er, at overgange mellem patientforlgbets faser og involverede aktgrer
bliver mere smidige.

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

Opleegget er udarbejdet af Sundhedsstyrelsen i samarbejde med de gvrige akterer pa kreeftomradet, herunder
regioner, kommuner, ministerier samt faglige miljger. Desuden har Sundhedsstyrelsens Kraftstyregruppe
kommenteret pa arbejdet. Derudover har Sundhedsstyrelsen som noget nyt nedsat en referencegruppe med
patienter og pargrende i forbindelse med udarbejdelsen.

Oplagget har veeret i hgring i perioden 14. april 2010 til 11. maj 2010. Kreeftstyregruppen har efterfglgende
kommenteret pa oplaeegget og de indkomne haringssvar. Generelt har der vaeret stor opbakning til anbefalin-
gerne i oplaegget. Sundhedsstyrelsens opleag er i juni 2010 fremsendt til Indenrigs- og Sundhedsministeriet
med henblik pa den politiske proces vedr. den kommende Kreftplan 111. Sundhedsstyrelsen vil fremover ha-
ve fokus pa indsatsomraderne i oplaeegget og inddrage opleeggets anbefalinger i sit videre arbejde.

1.1 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 livs-
kvalitet efter kreeftbehandling. Anbefalingerne ma ses i en sammenhang, hvoraf nogle anbefalinger kan gen-
nemfares umiddelbart, mens andre ma gennemfares trinvist og over en tidshorisont pa 5-10 ar, bl.a. pga. be-
hov for rekruttering af starre grupper af personale og organisatoriske forandringer. Sundhedsstyrelsen under-
streger, at alle anbefalingerne er vigtige, men peger her serligt 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 sats-
ning, ogsa ved tilfarsel af ressourcer. En realisering af flere af hovedanbefalingerne kreever endvidere en fo-
kuseret forskningsindsats.



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

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

Der bgr satses pa forebyggelse af kraft. Hvis den hgje forekomst af kraeftsygdom i Danmark generelt skal
reduceres, er forebyggelsesindsatser uomgangelige. Befolkningens livsstil har betydning for risikoen for at
fa bade kraeft og andre kroniske livsstilssygdomme, der ogsa kan have stor betydning for udrednings- og be-
handlingsforlgbet i relation til kreeftsygdom. Seerligt forebyggelse af rygestart, alkoholforbrug og overvagt
hos barn og unge, nedseettelse af rygning i den voksne befolkning samt reduktion af unges udsattelse for
UV-lys ber prioriteres. En intensiveret forebyggelsesindsats ma involvere relevante aktgrer pa flere niveauer,
herunder kommunerne og almen praksis.

Der ber satses pa styrkelse af uddannelsen af de involverede aktgrer pa kraeftomradet. Der er fortsat behov
for, at regioner og videnskabelige selskaber sikrer efteruddannelse og styrkelse af de involverede sundheds-
professionelles kompetencer i den specialiserede kraftudredning og —behandling med henblik pa at sikre hgj
faglig kvalitet. Dette er ogsa vigtigt set i lyset af de seneste organisatoriske forandringer pa kraeftomradet,
bl.a. med samling af specialiseret kreeftudredning og —behandling pa feerre enheder. Tilsvarende bar sund-
hedspersonalets og andre faggruppers generelle kompetencer i relation til forebyggelse, udredning, behand-
ling og statte til kreeftpatienten i form af rehabilitering og palliation styrkes i de pra- og postgraduate uddan-
nelser. Uddannelserne bar tillige styrke kompetencerne i teamarbejde, idet indsatsen pa kreeftomradet i hgj
grad er tveerfaglig og involverer flere sektorer.

Der ber 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 bade en stgrre sammenhang i
hele forlgbet for patienten og kvaliteten af forlgbet. De sundhedsprofessionelle bgr derfor lgbende sikre, at
alle dele af det enkelte forlgb systematisk er afstemt med kreeftpatientens forventninger. Herudover ber bru-
gere (kreeftpatienter og pargrende) veere involveret i relevante fora, hvor udvikling og evaluering af det regi-
onale sundhedsvasen og kommunerne drgftes, for at sikre deres kontinuerlige involvering i en forbedring af
kvaliteten pa kreeftomradet.

1.2 Leesevejledning

| kapitel 2 skitseres udviklingen i forekomsten af kraeftsygdom over de senere ar. Endvidere beskrives bag-
grunden for udarbejdelsen af oplaegget, de udvalgte fokusomrader og de mal, som kan opnas ved realisering
af de samlede anbefalinger. | kapitel 2 fremseettes endvidere anbefalinger for fortsat udvikling og forbedring
af udrednings- og behandlingsindsatsen pa kreeftomradet. | kapitel 3, 4, 5, 6 og 7 fremszttes anbefalinger for
en forbedret indsats pa kreeftomradet inden for fokusomraderne borgerrettet forebyggelse og sundhedsfrem-
me, tidlig opsporing og diagnostik, rehabilitering, senfalger og opfalgning, palliation samt brugerinddragel-
se. Anbefalinger for de tvaergaende emner uddannelse og kompetenceudvikling, forskning og udvikling samt
dokumentation og monitorering beskrives i kapitlerne 8, 9 og 10. Slutteligt fremsattes anbefalinger for en
mere sammenhangende indsats i hele kraeftpatientens forlgb i kapitel 11.

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



1.3 Oplaeggets anbefalinger
Udredning og behandling

Revision af pakkeforlgb for kraeft

Malet er fortsat at sikre og udvikle hurtige og sammenhzangende patientforlgb samt hgj kvalitet i udredning
og behandling for alle kreeftpatienter, herunder patienter med komorbiditet, recidiv og aldre patienter. Pak-
keforlgbene for kreeft ber i regi af Sundhedsstyrelsen revideres i 2011, s& understattende behandling inklude-
res, og med mulighed for teet tilknytning til andre dele af patientforlgbet, fx rehabilitering, senfalger, opfalg-
ning og palliation.

Samling af kreeftudredning og -behandling

Den igangvearende samling af kreeftudredning og —behandling pa ferre sygehusenheder pa savel hoved- som
specialfunktionsniveau i forbindelse med Sundhedsstyrelsen specialeplanlaegning og regionernes arbejde
med hospitalsplaner ber fortsat understattes.

Systematik ved introduktion af nye metoder

Regionerne og de faglige miljger bar udbygge en faelles landsdaekkende systematik ved introduktion af nye
operative teknikker samt nyt diagnostisk og terapeutisk apparatur. Systematikken bgr tage hensyn til, at in-
troduktionen af nye metoder ikke forsinkes ungdigt. Erfaringer fra Sundhedsstyrelsens Nationale Udvalg til
Vurdering af Kreeftlegemidler (UVKL), der har til formal at vurdere nye kreftlaegemidler med henblik pa
national ibrugtagning, kan anvendes i dette arbejde.

Pget forebyggelsesindsats over for bgrn og unge

En gget forebyggelsesindsats over for bgrn og unge med henblik pa at undga udvikling af kreeftsygdomme
senere i livet bar tage afszt i risikofaktorerne: Kost, rygning, alkohol, fysisk inaktivitet og UV-lys. Hos bgrn
ber indsatsen primeert rettes mod at forebygge overveegt, fremme sunde kostvaner, fysisk aktivitet og undga
udseettelse for store maengder UV-lys, hos unge tillige mod at forebygge rygestart og uhensigtsmaessigt alko-
holindtag. Indsatserne bgr bl.a. medtenke betydningen af rollemodeller, familiernes vaner, indsatser i skoler
0g institutioner m.v. samt pris- og tilgeengelighedspolitik.

Styrket forebyggelsesindsats over for udsatte voksne

En gget forebyggelsesindsats over for voksne i seerligt udsatte grupper, og grupper, der ikke nas ved den ge-
nerelle forebyggelsesindsats, fx etniske minoriteter. | forhold til socialt udsatte anbefales det, at indsatser
primeert rettes mod rygning, overveagt og uhensigtsmeessigt alkoholindtag. Indsatserne bgr veare bade struk-
turelle, opsggende og malgruppetilpassede.

Feelles faglige standarder for den kommunale forebyggelsesindsats

Kommunerne bgr i samarbejde med Sundhedsstyrelsen udarbejde felles faglige standarder for den kommu-
nale 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 om sammen-
haengende forebyggende indsatser, herunder om arbejdsdeling og indsatser i forbindelse med forebyggelse af
kreeft i borgerens naermilje. Aftalerne kan fx indgas i regi af sundhedsaftalerne.

Malsztninger for kommunal forebyggelse
Den enkelte kommune ber formulere klare malsatninger for forebyggelsesindsatsen mod kraeft fx med ud-
gangspunkt i kommunens sundhedsprofil og nationale anbefalinger. Malsatningerne kan fx veere relateret til




forekomsten af risikofaktorer, serlige malgrupper i befolkningen, kommunale institutioner og arbejdsplad-
ser.

Malgruppetilpasset informationsindsats om kraeftsygdom

Der bar iveerksattes en informationsindsats om kraeftsygdomme, symptomer herpa, mulighederne for helbre-
delse samt vigtigheden af tidlig opsporing og mulighed for screening. Indsatsen bar vaere malgruppetilpasset
og bgr anvende flere forskellige metoder. Informationsindsatsen bgr serligt omfatte de veesentligste symp-
tomer pa kraeft, de hyppigste kraeftsygdomme samt kraeftsygdomme, hvor tidlig diagnostik er af serlig be-
tydning.

Hurtig og tilgeengelig leegefaglig vurdering i almen praksis

Almen praksis og specialleegepraksis ber sikre, at borgerne hurtigt og nemt kan fa leegefaglig vurdering i al-
men praksis og i serlige tilfeelde specialleegepraksis. Det kan fx ske ved at udvide mulighederne for telefo-
nisk konsultation samt for at modtage rad pr. e-mail. Almen praksis bgr desuden aktivt stgtte borgerne i at
opsage leege ved symptomer pa sygdom.

Hurtig adgang til diagnostiske undersggelser og speciallzegeradgivning

Almen praksis og specialleegepraksis bar have hurtig adgang til relevante diagnostiske undersggelser - her-
under endoskopiske undersggelser og billeddiagnostiske undersggelser - efter overordnede, landsdaekkende
kliniske retningslinjer samt let adgang til radgivning fra relevante specialleeger pa sygehusene. Det gaelder
ikke mindst ved udredning af patienter, hvor der er mistanke om alvorlig sygdom, der kunne veere kreft, her-
under patienter med uspecifikke og atypiske symptomer, og hvor patienten ikke kan henvises til et eksiste-
rende pakkeforlgb.

Indsats overfor udsatte grupper

Der bar iveerksettes en serlig indsats over for grupper med lavere social position og andre sarbare grupper.
Indsatsen ber bl.a. omfatte saerligt malrettet information, der giver borgeren mulighed for at treeffe et infor-
meret valg om deltagelse i screeningsprogrammer, og aktiv stgtte for sikre et hensigtsmaessigt, koordineret
udredningsforlgb i den farste fase af kraeftforlabet.

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 vare
vanskeligt at tolke.

Rehabilitering til alle kreeftpatienter med behov

For alle kreeftpatienter bgr der systematisk og lgbende tages stilling til den enkeltes rehabiliteringsbehov.
Kraeftpatienter med pavist rehabiliteringsbehov bar tilbydes veltilrettelagte, malrettede og koordinerede ind-
satser, 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 landsdakkende, til identifikation
og vurdering af rehabiliteringsbehov hos den enkelte kreaeftpatient.

Landsdeakkende, faglige retningslinjer for rehabilitering, senfglger og opfelgning
Der bgr med udgangspunkt i evidens og erfaring udarbejdes landsdaekkende, faglige retningslinjer for rehabi-
litering, senfalger og opfalgning, hvor opfalgning bestar af bade klinisk kontrol og opfelgning pa rehabilite-




ring og senfalger. | forbindelse med nye kreeftbehandlinger bar der sarlig fokuseres pa systematisk opfalg-
ning af potentielle senfalger.

Forlgbsprogram indeholdende rehabilitering, senfglger og opfalgning

Der bgr udarbejdes et generisk tveerfagligt og tveersektorielt forlabsprogram for patienter med kreeft omfat-
tende bl.a. rehabilitering, senfalger og opfalgning. Forlgbsprogrammet bar basere sig pa landsdaekkende fag-
lige retningslinjer og kan evt. ogsa indeholde indsatser vedrgrende palliation.

Skriftlig information om livet efter kraeftbehandling

Der bgar for hver kraeftsygdom udformes generel information, der omfatter patientens handle- og kontaktmu-
ligheder i forbindelse med rehabilitering, senfalger og opfalgning. Den skriftlige information understatter
den mundtlige og gives til patienten pa et relevant tidspunkt i forlgbet. Informationen bar ligeledes veere til-
gaengelig i elektronisk format.

Forlgbsprogram og kliniske retningslinjer for palliativ indsats

Der bgr udarbejdes et generisk tvaerfagligt og tveersektorielt forlgbsprogram for patienter med kraeft omfat-
tende bl.a. palliativ indsats. Forlgbsprogrammet ber basere sig pa landsdaekkende kliniske retningslinjer for
béade det basale og specialiserede niveau og kan evt. ogsa indeholde indsatser vedrarende rehabilitering, sen-
falger og opfelgning.

Aftalte rammer for den palliative indsats

Kommuner og regioners forpligtelser og samarbejde pa det palliative omrade i forbindelse med kreftpatien-
ter ber indga i det obligatoriske aftaleomrade i sundhedsaftalerne, der vedrarer indleeggelses- og udskriv-
ningsforlgb.

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 bgr i kombination med landsdaekkende kliniske retningslinjer pa omradet sikre systematisk og ef-
fektiv vurdering af behov med henblik pa at tilbyde den enkelte kreftpatient individuelt tilrettelagte, malret-
tede og koordinerede indsatser. Det bar sikres, at det basale niveau har mulighed for kontakt med det specia-
liserede niveau dggnet rundt, herunder fx telefonisk radgivning. Der bar endvidere veere mulighed for, at
kreeftpatienter, der behandles pa det basale niveau, kan fa tilsyn fra det specialiserede niveau ved behov.

Udbygning af den palliative indsats pa det specialiserede niveau

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

Individuel patientinddragelse

De fagprofessionelle bar Igbende sikre, at alle dele af det enkelte forlgb er afstemt med kreeftpatientens for-
ventninger og @nsker. Den fagprofessionelle og patienten udarbejder i fellesskab en plan, der tager udgangs-
punkt i patientens kompetence, herunder patientens sygdomsmassige og psykosociale situation, bl.a. for at
fremme patientens mulighed for egenomsorg. De fagprofessionelle informerer patienten om begrundelse for
valg af undersggelser og konkrete indsatser. Der bgr udarbejdes retningslinjer for indholdet i en plan, og pa-
tienten accepterer og giver samtykke til planen. Information til og inddragelse af socialt udsatte udger en
serlig udfordring og bar have sarlig opmarksomhed.




Fokus pa information ved overgange i patientforlgbet

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

Pargrendeinddragelse

De fagprofessionelle bar lgbende involvere kraftpatientens pargrende i planer for patientforlgbet i det om-
fang, patienten gnsker det. De fagprofessionelle ber vaere opmarksomme pa pargrendes gnsker om informa-
tion og pa, at pargrende kan veere en ressource i forlgbet. Herudover anbefales det, at der laves landsdeek-
kende standarder, som beskriver de fagprofessionelles ansvar og arbejdsopgaver, hvis de pargrende har ser-
lige behov, som fx bgrn og unge.

Organisatorisk brugerinddragelse

Brugere (kraeftpatienter og pararende) bar veere involveret i relevante fora, hvor udvikling og evaluering af
sundhedsveesenet drgftes. Brugerrepraesentanter kan med fordel forberedes systematisk i repraesentation af
generelle brugerperspektiver og i metoder til vidensindsamling om brugerperspektiver.

@ygede fagspecifikke kompetencer

En forudseaetning for hgj kvalitet i den specialiserede kreeftbehandling er, at regioner og videnskabelige sel-
skaber — bl.a. via udvikling af fagomrader - sikrer efteruddannelse af sundhedsprofessionelle til at besidde
spidskompetencer pa hgjeste niveau, og at disse kompetencer lgbende udvikles og justeres i overensstem-
melse med den evidensbaserede viden pa kraeftomradet. Samtidig bgr det sikres, at der rekrutteres og uddan-
nes et tilstreekkeligt antal kvalificerede sundhedsprofessionelle til omradet.

@gede generelle kompetencer

Fagprofessionelle, der beskaftiger sig med forebyggelse, tidlig opsporing, rehabilitering, palliation og pati-
entinddragelse i forhold til kraeft i sundhedsveesenet og i den kommunale sektor, bar 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 tveerfagli-
ge teams. Uddannelserne ber i gget omfang fokusere pa betydning af fag- og sektorkulturer og styrke kompe-
tencer i kommunikation og samarbejde med henblik pa at opna starre forstaelse for de forskellige faggrup-
pers viden og funktion.

Grundlag for evidensbaseret praksis

Det bar sikres, at fagprofessionelle, der er involveret i indsatsen pa kraeftomradet, har kompetencer til at ar-
bejde evidensbaseret, herunder grundlaeggende viden om dokumentation, forskning og analyser pa sund-
hedsomradet.

Effektiv ressourceudnyttelse
Det bar sikres, at personaleressourcerne pa kreeftomradet udnyttes mest effektivt, herunder ber fx mulighe-
derne for opgaveglidning til andre faggrupper og fastholdelse af sundhedsprofessionelle udnyttes.




Styrkelse af kreeftforskningsnetveerk

Eksisterende og nye kraftforskningsnetvaerk ber styrkes og udvides ved samarbejde bade i ind- og udland
med gget fokus pa forskning inden for aspekter af kreeftomradet som beskrevet i oplaegget, fx forebyggelse,
rehabilitering, palliation og organisation pa kraeftomradet.

Styrkelse af lokal infrastruktur

I eksisterende og nye kreeftforskningsnetveerk bgr den lokale infrastruktur styrkes fx ved adgang til generel
bistand til design og udfarelse af forskningsprojekter, herunder ved hjalp fra administrative medarbejdere,
statistikere m.fl.

Implementering af ny viden
Der bar veere gget ledelsesmaessigt fokus pa implementering af ny viden i den daglige praksis i savel staten
som regioner og kommuner.

Evidensbaseret praksis og videndeling i forbindelse med nye initiativer

Det anbefales, at evaluering af forudsetninger og konsekvenser altid gennemfares i forbindelse med nye ini-
tiativer, og at der pa landsplan arbejdes med koordineret vidensopsamling med henblik pa videndeling og ra-
tionel ressourceudnyttelse. Dette med henblik pa at lokale og landsdaekkende initiativer pa kreeftomradet i
videst muligt omfang udfeerdiges med baggrund i evidens og viden. Det er et feelles ansvar at sikre at evalue-
ring og vidensopsamling integreres i drift og udvikling af sundhedsvesenet.

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 akterer 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

Det anbefales, at der skabes grundlag for og etableres forlgbsbaseret dokumentation pa tveers af sektorer sa-
ledes, 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 opfalgning pa kvalitetsdata. Udbredelsen skal koordineres fra nationalt hold og ske i alle
sektorer og til andre omrader end sygdomsbehandling, fx forebyggende tiltag pa tveers af sektorer.

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, opfalgning og palliation. Det bar
overvejes, hvorvidt hele patientforlgbet, herunder ogsa forebyggelse og tidlig opsporing, kan indga. Forlgbs-
programmet bar knyttes teet an til pakkeforlgb for kreeft.




Klare aftaler for samarbejde mellem involverede aktgrer

Der bgr veere klare aftaler for ansvars- og arbejdsdeling, kommunikation og koordination mellem professio-
nelle aktarer i regionalt og kommunalt regi med henblik pa at understette kreeftpatienters forlgh indenfor og
mellem sektorer.

Systematisk erfaringsopsamling

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

Adgang til psykologhjelp ved behov
Det bar sikres, at der er adgang til psykologhjelp, nar fagprofessionelle vurderer, at der er behov herfor til
kreeftpatienter og deres nermeste pargrende som et led i hele kraftforlgbet.




2 Baggrund og fokusomrader

| foraret 2009 meddelte Ministeren for Sundhed og Forebyggelse, at der skulle udarbejdes en ny kraftplan.
Den farste kraeftplan i Danmark blev udgivet i 2000 og den anden i 2005. De nationale kraftplaner har det
overordnede formal at opstille anbefalinger for en forbedret indsats pa kreeftomradet. Kraeftplanerne skal vee-
re med til at sikre hgj kvalitet og @ge ensartetheden i indsatsen pa tveers af landet samt gget fokus pa kreeft-
omradet som helhed.

Kraftplan | fokuserede pa forbedringer af den sygdomsspecifikke, kliniske kreeftbehandling. Kraftplan Il
fokuserede i hgj grad pa sammenhangende patientforlgb, overgange i patientforlgbet og hgj kvalitet i udred-
nings- og behandlingsindsatsen, herunder pakkeforlgb for kreeft. Med introduktionen af pakkeforlgb for
kraeft og Sundhedsstyrelsens specialeplanlaegning, hvor den specialiserede kraftudredning og —behandling
samles pa faerre enheder, er der igangsat vigtige tiltag med henblik pa forbedring af udrednings- og behand-
lingsindsatsen 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, implementeres og udvikles.

"Styrket indsats pa kreeftomradet’ er et sundhedsfagligt opleeg til den af Ministeren bebudede nye kreftplan.
Opleagget skal bidrage til en gget helhedsindsats pa kreeftomradet, hvor der straebes efter hgj international
kvalitet ogsa i det tidlige forlgb og efterforlgbet. Hvis antallet af nye kreefttilfeelde skal begrenses, dedelig-
heden reduceres og livskvaliteten forbedres, er der behov for at se pa det samlede patientforlgb - ogsa de de-
le, der ligger ud over udrednings- og behandlingsfaserne. Derfor fokuserer oplaegget szrligt pa falgende om-
rader:
e Borgerrettet forebyggelse og sundhedsfremme for at reducere antallet af nye krafttilfalde
e Tidlig opsporing og diagnostik for at mindske sygeligehed og dgdelighed af kraeftsygdom
e Rehabilitering, senfalger og opfalgning for at hjeelpe kraeftpatienter og kraeftoverlevere 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 sge patientens tryghed og medvirke
til bedre udbytte af behandlingen

Oplagget beskriver endvidere ngdvendigheden af og forudsaetningerne for forbedret forskning og udvikling,
uddannelse og kompetenceudvikling, monitorering og dokumentation samt sammenhang i indsatsen pa
tveers af enheder og sektorer.

Formalet med oplaegget er at sikre *det hele patientforlgh’ fra forebyggelse til rehabilitering og palliation
med fokus pa “den hele patient’. Oplagget skal bidrage til, at overgangene mellem patientforlgbets faser og
involverede akterer bliver mere smidige og sammenhangende. En borger, som oplever symptomer, har brug
for hurtig og kvalificeret udredning, uanset hvor det foregar. Tilsvarende har en kreftpatient ofte ikke kun
behov for behandling, men kan ogsa have fysiske eller psykosociale behov som falge af sygdommen eller
behandlingen, som bgr varetages enten sidelgbende med eller efter et behandlingsforlgb. Patientens behov
bar altid vaere udgangspunktet for indsatsen.

Oplagget og dets anbefalinger retter sig mod politikere, administratorer og sygehusledelser samt de faglige
miljger og fagprofessionelle, som alle skal vare med til at sikre, at anbefalingerne omsattes til praksis og
dermed en styrket samlet indsats pa kraeftomradet. Herudover retter oplaeegget sig mod borgere, kraftpatienter
og deres pargrende.



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 anbefalin-
gerne kreeve en leengere udviklings- og implementeringsperiode. Introduktionen af pakkeforlgb for kreeft vi-
ste, at kombinationen af et sterkt ledelsesmaessigt fokus og faglig enighed kan andre kulturen og organisati-
onen inden for kraeftomradet pa endog meget kort tid.

En del af anbefalingerne kan ikke realiseres, uden at der fra politisk, administrativ og sundhedsfaglig side er
opbakning og statte dertil. En styrket indsats pa kreeftomradet vil kraeve en malrettet satsning, ogsa ved til-
farsel af ressourcer.

2.1 Udarbejdelse af opleegget

Oplaegget er udarbejdet over en meget kort periode fra december 2009 til juni 2010 af Sundhedsstyrelsen i
samarbejde med repreesentanter fra kommuner, regioner, ministerier, faglige og videnskabelige selskaber og
organisationer samt forskningsinstitutter. Under udarbejdelsen af opleegget har Sundhedsstyrelsen endvidere
taget farste skridt mod systematisk organisatorisk inddragelse af patienter og pargrende i relevant udvik-
lingsarbejde pa kreeftomradet. Der har saledes veret nedsat en referencegruppe bestaende af patient- og pare-
renderepraesentanter og repraesentanter fra patientorganisationer, og patienter og pargrende har derfor haft di-
rekte 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 ar-
bejde med patient- og pargrendeinddragelse generelt.

Der har veeret nedsat fem faglige arbejdsgrupper inden for fglgende fokusomrader: 1) Borgerrettet forebyg-
gelse og sundhedsfremme, 2) Tidlig opsporing og diagnostik, 3) Patientinddragelse, 4) Rehabilitering, sen-
falger og opfelgning samt 5) Palliation. Arbejdsgruppernes sammensatning fremgar af bilag 1. De gvrige
kapitler er samlet pa baggrund af de tvaergaende draftelser i arbejdsgrupperne samt pa baggrund af idéer fra
relevante videnskabelige selskaber.

Arbejdsgrupperne har bidraget med idéer og input til de enkelte kapitler og har pa denne baggrund formule-
ret og udvalgt konkrete anbefalinger pa kort og lang sigt. Arbejdsgrupperne har endvidere bidraget med rele-
vant og opdateret viden/evidens pa omradet, idet der i forbindelse med udarbejdelsen af tidsmassige grunde
ikke er foretaget systematiske litteratursagninger. Nyeste erfaring, viden og evidens beror saledes primert pa
bidrag fra arbejdsgrupperne. Sundhedsstyrelsens Kreftstyregruppe er blevet orienteret om og har fulgt arbej-
det.

2.2 Initiativer efter Kreeftplan | og Il

Sundhedsstyrelsen udgav i 2000 Kreftplan I, som beskrev status og forslag til initiativer i relation til kraeft-
behandling i Danmark. Den farste kraeftplan fokuserede pa det overordnede sygdomsspecifikke forbedrings-
potentiale i den Kkliniske kraeftbehandling.

Kreftplan | anbefalede desuden, at der blev etableret en mulighed for at tilbyde patienter, som ikke kan til-
bydes standardbehandling, en eksperimentel behandling. Forslaget farte i 2003 til oprettelse af Sundhedssty-
relsens ekspertpanel (Second Opinion Udvalget), der radgiver de ansvarlige, behandlende laeger om mulig
eksperimentel behandling i konkrete tilfeelde. Ordningen har tillige medfert oprettelse af seks eksperimentel-
le afdelinger landet over og udnyttes i stigende grad.

I 2005 udgav Sundhedsstyrelsen Kreftplan I, der understregede behovet for ledelsesmaessig forankring og
dels anbefalede at styrke forebyggelsen af kraft og forbedre grundlaget for tidlig udredning og behandling,
dels at patienten skulle opleve et ssmmenhangende forlgb. Der er efterfalgende 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 kreftpatienter. Ved denne politiske aftale blev det besluttet at indfare sa-
kaldte pakkeforlgh for kraeft for at undga ungdig ventetid. Pakkeforlgbene blev implementeret i regionerne i
Igbet af 2008 og har givet grundlag for bedre kvalitet og ensartethed i behandlingen pa tveers af hele landet.

Der er anskaffet nye scannere med henblik pa at forage den diagnostiske kapacitet i forbindelse med intro-
duktion af pakkeforlgb, ligesom stralekapaciteten er blevet gget betydeligt med henblik pa at leve op til nye
krav til stralebehandling. Denne store indsats har tillige @get kontrolarbejdet, herunder i relation til kvalitets-
kontrol af udstyr og stralebeskyttelse, bade centralt og decentralt.

Screening for livmoderhalskreeft har veeret praktiseret siden 1986, og i 2007 blev der etableret nationale an-
befalinger for screeningen. Fra udgangen af 2009 er der etableret landsdakkende screening for brystkreeft.
Begge screeningsprogrammer har til formal at opspore krefttilfeelde og forstadier til kreeft tidligt. Sundheds-
styrelsen har i 2010 udarbejdet anbefalinger med henblik pa en beslutning om at indfgre landsdaekkende
screening for tyk- og endetarmskreeft.

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

For at forebygge bl.a. tobaksrelaterede kraftformer, heriblandt 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 be-
skytte flertallet mod senere udvikling af livmoderhalskreft, idet en kronisk infektion med HPV (human pa-
pilloma virus) er en forudsatning for senere udvikling af livmoderhalskraft.

Sundhedsstyrelsen har udarbejdet en opfglgning pa Kreftplan 11, og Ministeriet for Sundhed og Forebyggel-
se har efterfglgende i 2009 udarbejdet en opfalgning. Opfalgningerne peger overordnet pa, at Danmark er
naet langt pa kraeftomradet, 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. Forekomsten af nye krefttilfeelde er hgjere
i Danmark end i andre europziske lande, vi normalt sammenligner os med. Ydermere er dgdeligheden i
Danmark generelt hgjere for de fleste store kreeftsygdomme. Dette til trods for at den samlede overlevelse er
bedret over de senere ar.

Nedenstaende tabel 1.1 viser overlevelsen for otte udvalgte kraeftformer. Kreftformerne er udvalgt pga. hyp-
pig forekomst og/eller ringe overlevelse. Tabellen viser udviklingen fra 2000-2007 i 1-, 3- og 5-ars overle-
velsen. 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 kraeft-
formers vedkommende, og isar er 1-arsoverlevelen forbedret. Det geelder serligt lunge-, prostata-, &egge-
stok-, tyktarm- og endetarmskraft. Den procentuelle overlevelse efter bryst- og livmoderkraft er stort set
uaendret, mens serligt 5-ars-overlevelsen efter livmoderhalskreeft synes at veere faldet i perioden. Det kan
evt. skyldes @ndringer i sygdomsstadierne pa diagnosetidspunktet.
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Tabel 1.1. Overlevende angivet i procent for udvalgte kreeftformer i Danmark i perio-
den 2000-2007, 1, 3 og 5 ar efter diagnosen

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

Aggestok 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
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Ser man pa antallet af patienter med kraeftsygdom i Danmark, fremgar det af nedenstaende figur 1.1, at den
samlede preaevalens, dvs. hyppigheden af danskere, der lever med eller er helbredt for en kraeftsygdom, er
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 geelder bade
for maend og kvinder. Der er fortsat flere kvinder end meend med kreeftsygdom. Antallet af kraeftpatienter i
figur 1.1 er beregnet for en befolkning med en alderssammensgtning, der er ugendret over tid, for at lette
sammenligningen.

Figur 1.1. Preevalens af kreeft i Danmark 1990-2008, opgjort per 100.000 i en alders-
standardiseret befolkning
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Kilde: Cancerregistret

Som det fremgar af nedenstaende figur 1.2., er ogsa incidensen af kraftsygdom, dvs. antallet af nye kreefttil-
feelde pr. ar, steget i Danmark over de sidste artier. Hyppigheden er beregnet for en befolkning med en al-
derssammensztning, der er uaendret over tid. Stigningen i incidensen gelder sdvel mand som kvinder. Selv-
om der er flere kvinder end maend, der har kreeftsygdom i Danmark, er det flest mand, der arligt far stillet en
kreeftdiagnose. Figuren viser dog en tendens til stabilisering i antallet af nye krafttilfeelde hos mand.
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Figur 1.2. Incidens af kreeft i Danmark 1990-2008, opgjort per 100.000 i en alders-
standardiseret befolkning
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Kilde: Cancerregistret

Pa trods af en stor indsats har vi en hgjere forekomst af kreeftsygdom i Danmark og samtidig en hgjere dade-
lighed af kraeftsygdom 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 hg-
jere forekomst og dgdelighed af kraeftsygdom inden for de fleste kraeftformer end de gvrige lande. Det geel-
der sarligt tyktarms-, endetarms-, lunge-, bryst- og livmoderhalskraft. For sa vidt angar livmoder-, &gge-
stok- og prostatakreeft er forekomsten forholdsvis lav i forhold til de gvrige lande, mens dgdeligheden er hgj.

Forklaringerne pa dette skal formentlig findes bl.a. i danskernes risikoadfaerd over tid, et sent diagnosetids-
punkt eller forskelle i diagnostisk tradition i Danmark set i forhold til andre nordiske lande. Med hensyn til
risikoadfeerd har danskerne gennem de sidste artier haft et hgjere tobaks- og alkoholforbrug end i andre nor-
diske lande. Danskerne har ogsa over tid generelt veeret mere overveagtige.
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Tabel 1.2. Incidens, praevalens og mortalitet, 2007, for udvalgte kraeftformer opgjort
per 100.000 i en aldersstandardiseret befolkning

Kraeftform
Tyktarm

Endetarm

Lunge

Bryst

Livmoderhals

Livmoder

FEggestok

Prostata

Incidens
Preevalens
Mortalitet*

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

Incidens
Preevalens
Mortalitet*

Risiko for at f& sygdommen
for 75-ars alderen (pct)

Incidens
Praevalens
Mortalitet*

Risiko for at f& sygdommen
far 75-ars alderen (pct)

Incidens
Praevalens
Mortalitet*

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

Incidens
Preevalens
Mortalitet*

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

Incidens
Praevalens
Mortalitet*

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

Incidens
Preevalens
Mortalitet*

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

Incidens
Preevalens
Mortalitet*

Risiko for at f& sygdommen
far 75-ars alderen (pct)

* Mortalitetsdata stammer fra 2006

Danmark
m K
37,2 31,2
193 184
21,1 16,4
2,8 2,3
27,0 17,1
158 114
10,2 5,9
2,2 1,4
67,9 53,2
98 90
63,2 44,2
5,6 4,5
118,0
1257
31,1
9,5
13,0
261
2,8
1,0
17,9
214
3,3
1,6
16,1
119
11,1
1,4
107,3
443
34,4
7,6

Finland
m k
23,0 18,3
144 140
9,6 6,9
1,8 1,4
17,0 10,5
107 78
7,8 3,9
1,4 0,9
46,1 16,1
64 28
46,2 12,4
3,9 1,2
115,3
1272
20,7
9,0
4,3
73
1,4
0,4
20,3
232
3,0
1,9
12,6
115
7,7
1,2
129,9
999
26,5
12,3

Norge
m
37,5
233
19,0
2,9

23,1
167
8,5
2,0

54,6
90
45,4
45

165,4
916
34,0
12,0

k
34,3
235
15,8
2,7

15,9
129
4,5
1,4

35,6
70
25,2
3,0

99,2
1114
20,7

8,2

10,2
239
2,6
0,9

21,0
245
2,2
2,0

16,4
138
10,1

1,3

Sverige
m k
27,7 25,8
168 159
13,8 10,5
2,1 1,9
19,3 13,6
123 96
7,3 4,8
1,6 1,0
26,7 24,0
52 54
30,6 22,6
2,6 2,2
106,4
1259
21,1
8,9
9,0
153
2,0
0,7
20,2
234
1,9
1,8
12,5
130
9,0
11
146,0
1022
34,4
13,3

Kilde: Engholm G, Ferlay J, Christensen N, Bray F, Gjerstorff ML, Klint A, Kgtlum JE, Olafsdéttir E, Pukkala E,
Storm HH. Association of the Nordic Cancer Registries. NORDCAN: Cancer Incidence, Mortality, Prevalence and Pre-
diction in the Nordic Countries. Danish Cancer Society. Version 3.5. 2009. http://www.ancr.nu
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2.4 Mal for 'Styrket indsats pa kreeftomradet’

Som det fremgar ovenfor, er der stadig et betydeligt behov for at forbedre indsatsen pa kreeftomradet. Forma-
let med oplagget er at bidrage hertil. Det er farst og fremmest vigtigt, at antallet af nye kreefttilfeelde reduce-
res. Alene som fglge af, at der bliver flere &ldre, vil antallet af nye kreefttilfelde stige. Hvis anbefalingerne i

oplaegget realiseres, skannes det, at antallet af nye krefttilfeelde vil kunne reduceres med 10 % over en ti-arig
periode i forhold til det forventede antal.

Behandlingen af kraeft bliver bedre og bedre, og flere kreeftpatienter lever derfor leengere med deres kreeft-
sygdom eller bliver helbredt. Det skannes, at en realisering af anbefalingerne vil kunne reducere incidensen
og dermed ogsa praevalensen af kraeftsygdomme, sa de er pa niveau med forholdene i de europziske lande,
som vi normalt sammenligner os med.

En realisering af anbefalingerne i opleegget vil tillige muliggere en forbedring af kraeftpatienternes livskvali-
tet gennem en forbedret rehabilitering og palliation m.m.

2.5 Vigtige initiativer vedr. udredning og behandling

Hgj faglig kvalitet i udredning og behandling er helt centralt for savel kraftpatienter som samfundet. Der er
allerede igangsat store og vigtige indsatser for at forbedre denne del af kraftpatientens forlgh. Selvom ud-
redning og behandling af kraeftsygdom pa sygehusniveau ikke er det primeere fokus i opleegget, er det ve-
sentligt 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 og udvikle hurtige og sammenhzangende patientforlgb samt hgj kvalitet i udredning
og behandling for alle kreeftpatienter, herunder patienter med komorbiditet, recidiv og &ldre patienter. Pak-
keforlgbene for kreeft ber i regi af Sundhedsstyrelsen revideres i 2011, s& understattende behandling inklude-
res, og med mulighed for teet tilknytning til andre dele af patientforlgbet, fx rehabilitering, senfalger, opfelg-
ning og palliation.

Samling af kreeftudredning og -behandling

Den igangvaerende samling af kreeftudredning og —behandling pa ferre sygehusenheder pa savel hoved- som
specialfunktionsniveau i forbindelse med Sundhedsstyrelsen specialeplanleegning og regionernes arbejde
med hospitalsplaner ber fortsat understgattes.

Systematik ved introduktion af nye metoder

Regionerne og de faglige miljger bar udbygge en faelles landsdeekkende systematik ved introduktion af nye
operative teknikker samt nyt diagnostisk og terapeutisk apparatur. Systematikken bgr tage hensyn til, at in-
troduktionen af nye metoder ikke forsinkes ungdigt. Erfaringer fra Sundhedsstyrelsens Nationale Udvalg til
Vurdering af Kraftlegemidler (UVKL), der har til formal at vurdere nye kreftleegemidler 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 kraeftomradet 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 kreeft og den planlagte samling af kraeftbehandling pa feerre sygehuse.

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

Pakkeforlgbene bygger pa de videnskabelige selskabers kliniske retningslinjer, oftest i regi af De Multidisci-
plinzere Cancer Grupper (DMCG’er), der blev oprettet efter forslag i Kraeftplan Il. Pakkeforlgbene blev ud-
arbejdet af bredt sammensatte, tvaerfaglige arbejdsgrupper med repraesentanter fra DMCG’erne, Dansk Sel-
skab for Almen Medicin, Dansk Sygepleje Selskab, regionerne og Sundhedsstyrelsen. Med pakkeforlgbene
er der kommet fzlles retningslinjer for udredning og behandling af kraeftsygdomme 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 skal sikre forankringen af pakkeforlgbene.

Hvert pakkeforlgb starter ved begrundet mistanke om kraeftsygdom og beskriver et standardforlgb, hvor de
enkelte trin er tilrettelagt som tids- og indholdsmeessigt veldefinerede begivenheder, der som udgangspunkt
falger et pa forhand booket tidspunkt. I pakkeforlgh indgar:

e hvilke undersggelser og behandlinger, herunder efterbehandling, der indgar i de enkelte forlgb
etablering af multidisciplinaere teams
hvor lznge de enkelte dele af forlgbet ma tage
standarder for information til patient og pargrende
malepunkter for monitorering af de enkelte forlgb

Det er endnu for tidligt at sige noget om effekten af indfgrelsen af pakkeforlgb for kreeft i forhold til overle-
velsen. Sundhedsstyrelsen monitorerer og offentligger lgbende forlgbstider pa kreeftomradet. De kliniske da-
tabaser for tarm- og lungekreeft viser, at der er sket et signifikant fald i ventetiden for bade tarm- og lunge-
kreeftpatienter. Far implementeringen af pakkeforlgh for tarmkreeft var den gennemsnitlige ventetid pa ca. 44
dage fra henvisningsdato til operation. Efter pakkeforlgbet 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 udredningsforlgb, mellem 28 og 34 %. Efter implementeringen af pakke-
forlgb for lungekraeft er samme andel pa 54 %. Billedet varierer meget over tid og fra region til region, men
iseer synes implementeringen af pakkeforlgbene inden for det medicinske omrade at give udfordringer.

Tiden fra farste symptom pa en kraftsygdom til behandlingen pabegyndes, har betydning for patientens
prognose for en lang reekke kreeftformer. Det vil derfor i de kommende ar veare vigtigt at understgtte og fast-
holde udviklingen i retning af kort ventetid og hurtige patientforlgb samt hgj kvalitet pa kraeftomradet. 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 ber 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 pa-
tienter med tilbagefald af kraeftsygdommen, eller hvordan patienter med ukarakteristiske symptomer eller
anden alvorlig sygdom (komorbiditet), og som derfor ikke henvises til et pakkeforlab, kan sikres et forlgb
samt udredning og behandling af samme hgje kvalitet og uden ungdig ventetid. En stor del af kraeftpatienter-
ne er &ldre pa diagnosetidspunktet. Z£ldre patienter kan have searlige problemer fx pga. nedsat organfunkti-
on, som kan have stor betydning for udrednings- og behandlingsforlgbet.

Kreeftsygdommen i sig selv og den behandling, som anvendes, medfarer for mange kraeftpatienter store ge-
ner. Sakaldt understgttende behandling (supportive care) drejer sig om at forebygge og afhjaelpe saddanne bi-
virkninger i hele kreftforlgbet. Understattende behandling indbefatter medicinsk og fysisk behandling, psy-
kologisk stgtte m.m. Kliniske retningslinjer for understgttende behandling direkte relateret til udredning og
behandling ber indga i pakkeforlgbene, sa kontinuiteten bevares for kraftpatienten. Tilsvarende bgr kliniske
retningslinjer for rehabilitering og palliation knyttes teet an til pakkeforlgbene for kraeft.
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Med Sundhedsstyrelsens specialeplanlagning, som blev offentliggjort i februar 2010, vil der generelt ske en
samling af specialfunktioner, herunder specialiseret kraeftudredning og —behandling, pa ferre sygehuse. Spe-
cialeplanlaegningen 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 ved-
ligeholdelse 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 vedtagne procedurer for introduktion og ibrugtagning af nye leegemidler i EU og nationalt.
Nye leegemidler godkendes af det Europziske leegemiddelagentur (EMA) ud fra den videnskabelige doku-
mentation 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 Kreeftleege-
midler (UVKL), der har til formal at vurdere nye kreftlaegemidler med henblik pa national ibrugtagning.
Udvalget radgiver Sundhedsstyrelsen sammen med Kreftstyregruppen. Der eksisterer ikke en tilsvarende
faelles systematik for introduktion og ibrugtagning af nye operative teknikker, diagnostisk og terapeutisk ap-
paratur som fx nye scanningsmetoder, og det bar overvejes at etablere en sdan. Systematikken bgr tage hen-
syn til, at introduktionen af nye metoder ikke forsinkes ungdigt.
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3 Borgerrettet forebyggelse og sundhedsfremme

En effektiv forebyggelse kan andre befolkningens livsstil, sa risikoadfaerd, der kan lede til kraeft, reduceres.
Det er i dag en kendsgerning, at rygning er en meget veesentlig arsag til kreeft. Hvis anbefalingerne om bor-
gerrettet forebyggelse og sundhedsfremme realiseres, vil det medvirke til at reducere antallet af rygere i
Danmark. Malet er fortsat at reducere andelen af rygere, og at rygestart hos unge reduceres med 50 % over
en tidsperiode pa 5 ar.

3.1 Anbefalinger

Pget forebyggelsesindsats over for bgrn og unge

En gget forebyggelsesindsats over for bgrn og unge med henblik pa at undga udvikling af kreeftsygdomme
senere i livet bar tage afszt i risikofaktorerne: Kost, rygning, alkohol, fysisk inaktivitet og UV-lys. Hos bgrn
ber indsatsen primeert rettes mod at forebygge overveegt, fremme sunde kostvaner, fysisk aktivitet og undga
udseettelse for store maengder UV-lys, hos unge tillige mod at forebygge rygestart og uhensigtsmaessigt alko-
holindtag. Indsatserne bgr bl.a. medtenke betydningen af rollemodeller, familiernes vaner, indsatser i skoler
0g institutioner m.v. samt pris- og tilgeengelighedspolitik.

Styrket forebyggelsesindsats over for udsatte voksne

En gget forebyggelsesindsats over for voksne i seerligt udsatte grupper, og grupper, der ikke nas ved den ge-
nerelle forebyggelsesindsats, fx etniske minoriteter. | forhold til socialt udsatte anbefales det, at indsatser
primeert rettes mod rygning, overveagt og uhensigtsmeessigt alkoholindtag. Indsatserne bgr veare bade struk-
turelle, opsggende og malgruppetilpassede.

Feelles faglige standarder for den kommunale forebyggelsesindsats

Kommunerne bgr i samarbejde med Sundhedsstyrelsen udarbejde felles faglige standarder for den kommu-
nale 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 om sammen-
haengende forebyggende indsatser, herunder om arbejdsdeling og indsatser i forbindelse med forebyggelse af
kreeft i borgerens nermiljg. Aftalerne kan fx indgas i regi af sundhedsaftalerne.

Malsatninger for kommunal forebyggelse

Den enkelte kommune ber formulere klare malsatninger for forebyggelsesindsatsen mod kraeft fx med ud-
gangspunkt i kommunens sundhedsprofil og nationale anbefalinger. Malsatningerne kan fx veere relateret til
forekomsten af risikofaktorer, serlige malgrupper i befolkningen, kommunale institutioner og arbejdsplad-
ser.

3.2 Status

Kreftforebyggelse og -sundhedsfremme har til formal at undga, at kreeftsygdom opstar eller videreudvikler
sig. Indsatsen sigter pa at fremme sundhed, bl.a. ved at styrke de individuelle ressourcer samt sociale og sam-
fundsmassige rammer, der pavirker vores sundhedstilstand og -adfeerd. | dette kapitel omfatter kraeftfore-
byggelse alene den borgerrettede forebyggelse og sundhedsfremme, der lovgivningsmaessigt er en kommunal
opgave, idet regionerne har en forpligtigelse til at radgive kommunerne desangaende. Regionerne har sam-
men med kommunerne ansvaret for den patientrettede forebyggelse, som i dette oplaeg beskrives i sammen-
haeng med rehabilitering, senfglger og opfalgning.

Ngdvendigheden af kraeftforebyggelse blev papeget i Kraeftplan | og endnu tydeligere i Kraftplan 11, hvor
der blev fremsat en reekke konkrete anbefalinger til en styrket forebyggelsesindsats.
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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 kend-
te kreeftassocierede risikofaktorer vil for mange omraders vedkommende veere identisk med forebyggelse af
andre livsstilssygdomme. Derved kan forebyggelsesindsatsen veare felles for mange omrader og generelt ha-
ve positiv betydning for forekomsten bade af kraeft og af komorbiditet, som har betydning for overlevelsen
efter kreeft.

3.2.1 Risikofaktorer

Der foreligger evidens for en lang raeekke faktorers betydning for udvikling af kraeftsygdomme. Det drejer sig
farst og fremmest om risikofaktorerne: Kost, rygning, alkohol, fysisk inaktivitet og UV-lys. Hertil kommer
en lang reekke 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.

Kreeftformerne med det stgrste kendte forebyggelsespotentiale er luftvejskreft (sveelg, lunge, lungehinder),
kraeft i det gvre fordgjelsessystem (mund og tunge, hals, spisergr, mavesak), hudkraft (modermarkekreft),
kreeft i urinveje (nyrer, nyrebaekken og urinbleere) samt livmoderhalskreeft.

Rygning

Set i et internationalt perspektiv er dgdeligheden af den tobaksrelaterede lungekraeft fortsat markant hgjere i
Danmark end for gennemsnittet af OECD-landene trods reduktion i danskernes tobaksforbrug i perioden
1997-2007°. En europeeisk undersggelse placerer Danmark sig som nr. 18 ud af 30 lande pé en liste, der ran-
gerer lande efter den samlede virksomme forebyggelsesindsats mod rygning®. Procentandelen af unge daglig-
rygere 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. 20 % 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®,

Fysisk inaktivitet, uhensigtsmeessig kost og overveegt

Andelen af voksne med selvrapporteret svar overvaegt (BMI pa 30 og derover) er vokset fra 5 % i 1987 til
11 % i 2005, mens andelen af overveegtige i Norge og Sverige var pa hhv. 9 % (2005) og 10 % (2007).
Blandt de 11-15-arige danske barn rapporterer tiltagende flere at fale sig i darlig fysisk form og at bruge me-
re tid pa stillesiddende aktiviteter. 1 2008 angav kun 25 % af de 11-15-3rige, at de udaver en times fysisk ak-
tivitet dagligt, som Sundhedsstyrelsens anbefaler. 51 % af voksne mend og 55 % af voksne kvinder folger
ikke Sundhedsstyrelsens anbefalinger om en halv times fysisk aktivitet dagligt®.

UV-straling

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

Alkohol

Undersggelser af alkoholvaner hos unge i Europa viser, at danske og @strigske unge sammenlignet med gvri-
ge europaiske unge drikker hyppigere og mere. Danskernes samlede alkoholindtag ligger pa godt 12 liter ar-
ligt mod et OECD gennemsnit p& knap 10 liter og et svensk og norsk forbrug pé knap 7 liter alkohol arligt’.
De unges alkoholkultur afspejler de voksnes normer og alkoholforbrug, der ligger i den gverste femtedel
blandt OECD landene.

Social gradient

Der er en sammenhang mellem sociale og gkonomiske forhold og risikoen for at udvikle bestemte kraftsyg-
domme® ° *°. Mennesker med lav sociogkonomisk position har en hgjere incidens af flere former for kraft og
generelt mindre udbytte af forebyggende indsatser samt sveerere ved at mestre deres sygdom. Der er kun
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sparsom viden om, hvordan social ulighed i sundhed kan imgdegas, og hvordan adfarden i de grupper, der er
serligt udsat for kraeftsygdom, kan andres.

3.2.2 Forebyggelsesmetoder og rammer for forebyggelse
Sammenhangen mellem kendte risikofaktorer og helbredseffekter, herunder kraeftudvikling, er relativt vel-
beskrevet, mens dokumentationen for virksomme forebyggelsesmetoder ofte er sparsom.

Forebyggelsesmetoder kan opdeles i:
o Individrettede tilbud: Forebyggelsestilbud til den enkelte borger eller patient som fx rygestopkurser
0g undervisning
Befolkningsrettede tilbud: Information som fx kampagner og pjecer
o Rammesattende eller strukturelle indsatser: Lovgivning og regulering som fx afgifter, tilskud, for-
bud, pabud og infrastruktur

Individrettede tilbud kan iveerkszttes af fx kommuner, almen praksis og interesseorganisationer.

Befolkningsrettede informationsindsatser kan ivaerksettes af fx staten, kommuner eller interesseorganisatio-
ner. Effekten af befolkningsrettede tilbud i form af generel folkeoplysning og informationsindsats som en-
keltstaende indsatser er dog ikke entydig.

Derimod er en raekke strukturelle tiltags effekt og omkostningseffektivitet veldokumenteret. Den gavnlige
virkning af indfarelse af sundhedspolitikker pa arbejdspladser og i kommunale institutioner er veldokumen-
teret for rygepolitikkens vedkommende, mens der ikke foreligger dokumentation for effekten af politikker
vedr. kost, fysisk aktivitet og alkohol.

Staten spiller en rolle i forhold til rammesettende og strukturelle indsatser pa nationalt niveau i form af lov-
givning og fx prisregulering. Regeringen har med sundhedsprogrammet *Sund hele livet’ (2001), Sundheds-
loven (2005), Forebyggelseskommissionens rapport (2009) og National handlingsplan for forebyggelse
(2009) defineret de overordnede rammer for den primere 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 tveers af faggreenser, ansvarsomrader og sektorgreenser. Det er en felles udfor-
dring at fa en samlet forstaelse af mal og midler i forebyggelsesarbejdet. Derfor er lovgivning og indsatser pa
andre ressortomrader med vasentlig indflydelse pa befolkningens sundhed, herunder velfaerds-, uddannelses-
, transport-, social-, beskeftigelses-, fadevare-, miljg- og kulturomradet, ogsa vigtige at inddrage. Der er til-
tagende behov for at vurdere de sundhedsmaessige konsekvenser af planer og beslutninger om nye indsatser
pa tveers af ansvarsomrader, bade lokalt og centralt.

Det generelle indtryk er, at den lokalpolitiske bevagenhed, de anvendte kommunale ressourcer, herunder
kompetencer og kapacitet, pa sundheds- og forebyggelsesomradet varierer kommunerne imellem. Der er for
tiden ingen formelle krav til indholdet i den kommunale forebyggelsesindsats. Med de obligatoriske sund-
hedsaftaler har kommuner og regioner faet et vaesentligt redskab til at styrke dialogen, koordinationen og
kvalitetsudviklingen af forebyggelsesindsatserne pa tvars af sektorerne, bl.a. mellem kommuner og almen
praksis.

Et opmeerksomhedspunkt er, hvorvidt forebyggelsesindsatserne rent faktisk implementeres som forventet.
Der har i en dansk sammenhzang generelt ikke veret stort fokus pa forudsatningerne for at implementere nye
sundhedsfremmende og forebyggende tiltag. Det galder savel organisatoriske, kulturelle, skonomiske og po-
litiske forhold som de udfarende professionelles kompetencer og samarbejdsrelationer pa tvers af fag og
forvaltninger. Effekten af forebyggelsesindsatser kan veere meget kontekstafhaengig og kan derfor ikke altid
overfares fra en malgruppe til en anden eller fra et sted til et andet.
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3.3 Udvikling og vision

3.3.1 Risikofaktorer

Det er muligt at beregne forebyggelsespotentialet pa basis af videnskabelige undersggelser af befolknings-
grupper, hvor enkelte risikofaktorer for kraeft kortleegges og den enkelte faktors betydning for kreeftforekom-
sten vurderes™. Safremt forebyggende tiltag ivaerksettes sa tidligt, at fuld effekt kan opnas, vurderes fore-
byggelsespotentialet for kreeftsygdomme at veere ganske betydeligt, dvs. pa omkring 40 % af alle nye kraeft-
tilfeelde.

Totalt rygestop forventes at kunne forebygge 26 % af kreefttilfeelde hos meaend og 14 % hos kvinder. Sundere
mad, mere fysisk aktivitet og forebyggelse af overvagt forventes at kunne forebygge 24-26 % af alle kraeft-
tilfelde’®. Hvis UV-stréling (sol) undgés, forventes det at kunne forebygge 3 hhv. 4 % af krefttilfalde hos
mand og kvinder. Et minimeret alkoholindtag har et kreeftforebyggelsespotentiale pa 3 hhv. 1 % hos mand
og kvinder. Disse procenttal pa alkoholomradet ma betragtes som minimumssken pga. udbredt underrappor-
tering. Fremskrives det forventede antal krefttilfaelde til 2018, vil forebyggelsespotentialet pa dette tidspunkt
veere mere end 14.000 krefttilfelde arligt.

Der ligger et serligt forebyggelsespotentiale i at satte ind overfor barn og unge, hvis sundhedsvaner far be-
tydning for fremtidig kreeftudvikling. I forebyggelsesindsatsen bar indteenkes betydningen af rollemodeller,
familiernes vaner samt indsatser i skoler og institutioner.

Rygning

Hvert tredje kraeftdgdsfald i Danmark vurderes at skyldes rygning, og mange kunne spares for belastende
sygdom og behandlinger, hvis de ikke rag. En effektiv indsats for at mindske antallet af rygerelaterede
kreeftdgdsfald kraever en bred indsats. Pa individrettet niveau bar rygestart forebygges med serlig indsats
over for bgrn og unge. Gentagne internationale studier gennem de sidste ti ar har vist, at prisen pa tobak har
stor betydning for unges rygning®®. Herudover bar alle, som gnsker at veere ragfri, tilbydes effektive ryge-
stopprogrammer, og iser bar der vaere rygestoptilbud malrettet kortuddannede og socialt udsatte grupper.
Der kan iveerksettes yderligere informationskampagner til befolkningen som helhed om bl.a. risiko ved bade
aktiv og passiv rygning. Strukturelle tiltag mhp. forebyggelse af rygerelaterede krafttilfeelde bar ske i form
af hgjere tobakspriser, men kan ogsa omfatte, at feerre udsettes for tobaksforurenet luft, begreensning af syn-
lig tobak pa salgsstederne, forbud mod rgg pa arbejdspladser og i det offentlige rum - iszer bar der tilstreebes
total ragfrihed pa uddannelsesinstitutioner, hvor iser bgrn og unge ferdes.

Fysisk inaktivitet, uhensigtsmeessig kost og overveegt

Knap halvdelen af danskere er overvaegtige (BMI > 25), hvilket bidrager betydeligt til kraeftrisikoen. Der er
dokumentation for, at mad og drikke med mange kalorier, forarbejdet kad og ked fra 4-benede dyr gger risi-
koen for kreeft, mens vegetabilier og fuldkorn antages at mindske risikoen. Det er derfor hensigtsmassigt, at
der udvikles og fremmes sociale normer, som statter bgrn og unge i at spise sundt, samt at der indfgres sunde
kost- og bevaegelsespolitikker i offentlige institutioner og pa arbejdspladser. Ifglge Forebyggelseskommissi-
onen er der ca. 4.400 arlige dedsfald, herunder ogsa kreeftdgdsfald, som kan henfares til uhensigtsmaessige
kostvaner. Styrkede incitamenter til detailhandlen og fedevareproducenterne for at udvikle og markedsfare
sundere fadevarer kan ligeledes bidrage til at gere det sunde valg lettere for forbrugeren. For at tilskynde til
mere fysisk aktivitet kan kommunerne planleegge med henblik pa et mere fysisk aktivt byliv fx i forhold til
aktiv transport og anderledes brug af byens rum. Derudover kan der med fordel, i de indsatser der gennemfg-
res, fokuseres pa, at bgrn og unge opnar sunde vaner i forhold til bevagelse.

UV-straling

Kraft i huden er den hyppigste kreeftsygdom i Danmark, og over de seneste 30 ar er antallet af tilfelde tre-
doblet. Langt starstedelen af patienter med almindelig kraft i huden helbredes, mens patienter med moder-
meerkekreft har en darligere prognose. UV-straling fra solen og solarier gger risikoen for kraft i huden mar-
kant. Mindst 80 % af alle tilfzlde kan forebygges ved at undga solskoldninger og nedsztte den totale livs-
tidsdosis af UV-straling. Vigtige forebyggelsestiltag pa dette omrade kan vere at indfare sol-politikker i of-
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fentlige institutioner og virksomheder med udendgrsarbejde samt restriktioner for brug af solarium, seerligt i
forhold til barn og unge. Dertil kommer, at en reduktion af det kommunale udbud af solarier kunne veere
hensigtsmaessig. WHO’s kreeftforskningcenter IARC anbefaler i deres seneste rapport, at ingen under 35 ar
benytter solarier for at undga udviklingen af hudkraeft. Formentlig vil ogsa gget uddannelse af nybagte for-
aldre i hensigtsmaessig soleksposition kunne bidrage til en bedre forebyggelse pa dette omrade.

Alkohol

Et overdrevent alkoholindtag bidrager til en forringet sundhedstilstand, herunder ogsa en gget kraftrisiko,
hvorfor alkoholindtag bgr minimeres. Der er ingen kendt nedre granse for alkoholindtag i forhold til kreeft-
udvikling, men Sundhedsstyrelsens generelle anbefalinger pa omradet ber altid overholdes. Sarligt i forhold
til unge kan aldersgreensen for kgb af alkohol haves fra 16 ar til 18 ar, og der kan indfgres alkoholpolitik pa
uddannelsesinstitutioner. En skaerpet prispolitik vil ligeledes vare af betydning ikke mindst for de unges for-
brug. En @get oplysning om sundhedsskadelige effekter af alkohol kan vare et motiverende udgangspunkt
for endring af alkoholvaner.

Social gradient

Der er behov for en gget forebyggelsesindsats overfor voksne i serligt udsatte grupper og grupper, der ikke
kan nas ved generelle forebyggelsesindsatser, med henblik pa at forebygge udvikling bl.a. af kraeftsygdom.
Forskning peger pa, at strukturelle tiltag som fx forbud og afgifter har en serlig gavnlig effekt for befolk-
ningsgrupper med lav sociogkonomisk position og dermed ogsa en vis effekt i forhold til at udligne social
ulighed i sundhed.

3.3.2 Forebyggelsesmetoder og rammer for forebyggelse

For at fremme og sikre den primare forebyggende indsats, herunder kraeftforebyggelsen, for borgerne ma der
farst og fremmest fokuseres pa rammerne for indsatsen i kommunerne. Der er brug for kompetenceudvik-
ling, systematisk kvalitetsarbejde og styrkelse af partnerskaber og organisering internt pa tvers af kommu-
nens ansvarsomrader samt eksternt med andre kommuner, praktiserende leeger og andre fagspecialister, an-
dre myndigheder, forskningsinstitutioner og frivilligsamfundet og private aktarer. Dette bgr ske med inddra-
gelse af borgere og lokale beslutningstagere og forudsaetter tilstreekkelig ressourcetilfarsel. Et eksempel kun-
ne vaere at indbygge forebyggende indsatser i de strategiske VVVM-redeggarelser (Vurderinger af Virkninger
pa Miljget) i kommunerne. Ved organiseringen skal det fx afklares, hvilke indsatser, der ydes pa individni-
veau, og hvilke der gives pa gruppe- og strukturelt niveau.
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4 Tidlig opsporing og diagnostik

Danske kraftpatienter har i dag en markant darligere overlevelse end i de lande, vi normalt sammenligner
os med. Diagnosetidspunktet er afgarende for at optimere muligheden for helbredelse af kraeftsygdom. Hvis
anbefalingerne om tidlig opsporing og diagnostik realiseres, vil det bidrage til, at kreeft opdages tidligere.
Malet er, at overlevelsen af kraftsygdom forbedres med 10 % over en ti-arig tidsperiode.

4.1 Anbefalinger

Malgruppetilpasset informationsindsats om kreeftsygdom

Der bar iveerksettes en informationsindsats om kraeftsygdomme, symptomer herpa, mulighederne for helbre-
delse samt vigtigheden af tidlig opsporing og mulighed for screening. Indsatsen bgr vaere malgruppetilpasset
og ber anvende flere forskellige metoder. Informationsindsatsen ber s&rligt omfatte de vesentligste symp-
tomer pa kreeft, de hyppigste kreeftsygdomme samt kraeftsygdomme, hvor tidlig diagnostik er af serlig be-
tydning.

Hurtig og tilgeengelig leegefaglig vurdering i almen praksis

Almen praksis og specialleegepraksis bar sikre, at borgerne hurtigt og nemt kan fa leegefaglig vurdering i al-
men praksis og i seerlige tilfelde specialleegepraksis. Det kan fx ske ved at udvide mulighederne for telefo-
nisk konsultation samt for at modtage rad pr. e-mail. Almen praksis bgr desuden aktivt stgtte borgerne i at
opsgge lege ved symptomer pa sygdom.

Hurtig adgang til diagnostiske undersggelser og speciallzegeradgivning

Almen praksis og speciallegepraksis bgr have hurtig adgang til relevante diagnostiske undersggelser - her-
under endoskopiske undersggelser og billeddiagnostiske undersggelser - efter overordnede, landsdaekkende
kliniske retningslinjer samt let adgang til radgivning fra relevante specialleeger pa sygehusene. Det geelder
ikke mindst ved udredning af patienter, hvor der er mistanke om alvorlig sygdom, der kunne veere kreft, her-
under patienter med uspecifikke og atypiske symptomer, og hvor patienten ikke kan henvises til et eksiste-
rende pakkeforlgb.

Indsats overfor udsatte grupper

Der bar iveerksettes en serlig indsats over for grupper med lavere social position og andre sarbare grupper.
Indsatsen ber bl.a. omfatte sarligt malrettet information, der giver borgeren mulighed for at traeffe et infor-
meret valg om deltagelse i screeningsprogrammer, og aktiv stgtte for sikre et hensigtsmaessigt, koordineret
udredningsforlgb i den farste fase af kraftforlagbet.

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 vare
vanskeligt at tolke.

4.2 Status

Danskere har en hgjere forekomst af kreeftsygdom, og samtidig er overlevelsen blandt danske kreftpatienter
lavere end i lande, vi normalt sammenligner os med. Isar inden for det farste ar efter at diagnosen er stillet,
er overlevelse nedsat i Danmark. Danske kraftpatienters sygdom er 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 fremhaevet i Kraftplan I1.
Bl.a. pa den baggrund blev der udarbejdet pakkeforlgb for alle patienter med begrundet mistanke om krzft.
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Den darligere overlevelse af kraeftsygdom i Danmark kan skyldes, at diagnosticeringen ikke sker tilstreekke-
ligt tidligt i forlgbet pga. forhold hos befolkningen, i den kliniske udredning og i adgangen til hurtig og rele-
vant udredning. Der er efterhanden god dokumentation for, at prognosen forringes for mange kraeftsygdom-
me, hvis diagnosticeringen forsinkes. Overfares de seneste estimater fra England til Danmark kan det anta-
ges, at sen diagnostik koster mellem 500-1000 danskere livet &rligt’. Den darligere overlevelse kan ogsé
skyldes, at mange danske patienter lider af flere sygdomme pa samme tid (komorbiditet) fx livsstilssygdom-
me, som vanskeliggar erkendelsen af kreeftsymptomer og muligheden for hurtig diagnostik - udover at gge
risikoen for komplikationer i behandlingsforlgbet.

4.2.1 Borgernes viden og opmaerksomhed pa kreeftsygdom (Cawareness’)

Borgernes "awareness’, dvs. viden, opmarksomhed, forestillinger og adfaerd i forhold til kreeft, er afggrende
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. Undersg-
gelser tyder pa, at befolkningens teerskel i forhold til at sege leege er hgj. Selvom omkring 75 % af befolk-
ningen oplever mindst ét symptom pa mulig sygdom (ikke ngdvendigvis alvorlig sygdom) over en 2-ugers
periode, er det kun ca. 8 %, der opsgger leege®. 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 leege, hvis man har et alarmsymptom, er manglende mulighed for at fa en
tid hos leegen (41 %), angst for hvad lsegen 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 aware-
ness’ end kvinder, hvilket stemmer overens med litteraturen omkring kansforskelle i sundheds- og sygdoms-
adfeerd.

4.2.2 Diagnostiske tidsintervaller

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

Figur 4.1 nedenfor illustrerer det diagnostiske tidsinterval, som bestar af tiden fra farste symptom, til diagno-
sen er stillet.

Figur 4.1 Diagnostiske tidsintervaller (delay)

Diagnostisk tidsinterval

e
) ) IR
Borger/patient  Almen praksis Sygehus
Is A ~ A ~N — —
Farste Farste lege- Cancerspecifik Henvisning Forste besgg Diagnose/ Behandling
symptom kontakt udredning til hospital pé hospital Henvisning til indledes
indledes behandling

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 sgge leege kan bl.a. skyldes utilstreek-
kelig viden om og opmarksomhed pa symptomer pa kraftsygdom (’awareness’) samt oplevede begraensnin-
ger i adgangen til den praktiserende leege.
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Almen praksis: Et leengere tidsinterval i almen praksis kan skyldes, at de praktiserende leeger ikke har opti-
mal viden om kreeftsymptomer eller mangler kliniske retningslinjer til at kunne handle adeekvat herpa. Tid-
sintervallet kan endvidere vare langt, fordi de praktiserende leeger mangler hurtig adgang til videregaende
diagnostiske undersggelser og faglig radgivning fra relevante specialleeger. Det skal dog bemarkes, at diffe-
rentialdiagnostiske overvejelser og udredninger tager tid, og tidsintervallet vil saledes blive forlaenget, hvis
patientens symptomer er vanskelige at tolke®.

Sygehus: Forsinkelse pa sygehusene kan skyldes, at udredningsfasen pa sygehusene ikke er tilrettelagt pa en
hensigtsmaessig made, og/eller at der ikke er den ngdvendige kapacitet. Forsinkelser i det diagnostiske inter-
val, der vedrarer sygehusene, er forsggt adresseret med introduktionen af pakkeforlgb for kraeft. De forste
opgarelser peger pa et fald i ventetiden fra henvisning til behandling for bryst- og tarmkreft, hvilket for-
mentlig kan tilskrives indfarelsen af kraeftpakker® .

Danske studier har peget pa, at ca. 50 % af nydiagnosticerede kraftpatienter venter godt 3 maneder eller me-
re fra farste symptom til start pa behandling, og at 25 % venter 5 maneder eller mere. Studierne peger ogsa
pa, at det diagnostiske interval hos den praktiserende leege og praktiserende specialleege forleenges hos pati-
enter med ukarakteristiske og atypiske symptomer. Omkring halvdelen af alle kraftpatienter henvender sig
ved farste kontakt med sddanne uspecifikke symptomer®. Disse patienter kan p& henvendelsestidspunktet ik
ke henvises til organspecifikke pakkeforlgb.

Almen praksis spiller en vigtig rolle dels som tovholder for patientens samlede patientforlgb dels som gate-
keeper i forhold til speciallegepraksis og sygehusene. Sidstnavnte bl.a. med henvisning til, at patienter bgr
behandles pa lavest effektive omkostningsniveau. | dag kan almen praksis og specialleegepraksis kun fa ste-
der henvise direkte til relevante endoskopiske og billeddiagnostiske undersggelser. Der sker i nogle tilfeelde
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 terskel for at
viderehenvise patienten kan blive for hgj, hvis videre diagnostisk afklaring bliver for besveerlig og indebarer
for lang ventetid.

Patienter, som er komplicerede at udrede, udger en sarskilt problemstilling. Forelgbige opgarelser peger pa,
at pakkeforlgbene ikke har medfert mindre ventetid for patienter, der har ukarakteristiske og atypiske symp-
tomer og dermed ikke passer ind i et konkret pakkeforlgb®. Der er i 2009 udarbejdet pakkeforlgb for patienter
med metastatisk kreeft som det primeere fund, og hvor den primare tumors lokalisation ikke er klinisk oplagt.
| dette pakkeforlgb er der opstillet forslag til en filterfunktion for, hvordan udredning af patienter med symp-
tomer, som kan skyldes alvorlig sygdom, kan organiseres i samarbejde med sekundarsektoren. Ogsa kraeft-
patienter med konkurrerende sygdomme, sakaldt komorbiditet, kan opleve uhensigtsmassige patientforlgh
og darligere overlevelse, bl.a. fordi den konkurrerende sygdom kan begranse muligheden for udredning og
behandling af patientens kraeftsygdom. Mange praktiserende leeger har i dag begraenset mulighed for at rad-
fore sig med relevante speciallaeeger pa sygehusene. Nogle enkelte sygehuse har dog etableret forskellige
former for telefonisk radgivning, hvor praktiserende leeger kan fa radgivning fra relevante specialleeger ved
behov, men det er ikke bredt ud over hele landet.

4.2.3 Screening

Screening er et tilbud til borgerne. Systematisk screening for kraeftsygdom i befolkningen er et af redskaber-
ne til at sikre tidlig opsporing af sygdommen og bidrage til at reducere dgdeligheden. Der findes i dag natio-
nale screeningsprogrammer for bryst- og livmoderhalskraft, og Sundhedsstyrelsen har udarbejdet anbefalin-
ger for indfarelse af screening for tyk- og endetarmskreft. Der foregar desuden forsgg med lungekreftscree-
ning, og der forskes internationalt i muligheden for screening for prostatakraeft. Sundhedsstyrelsen har pabe-
gyndt en revision af de generelle kriterier for screening i det hele taget.

Deltagelsen 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 brystkraft 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. Deekningsgraden for screeningsprogrammerne er hgjere
end deltagerprocenten, hvilket til dels kan skyldes uorganiseret, sakaldt opportunistisk, screening i forbindel-
se med besgg hos den praktiserende lzege af anden arsag, dvs. udenfor det egentlige organiserede screenings-
program. Det er veldokumenteret, at uorganiseret screening samlet set ikke giver samme gevinst malt i
vundne 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 kreeftsygdom og symptomer, modstand mod en gynakologisk undersggelse, mod-
stand mod screening generelt, angst for diagnosen m.m.** 2

4.2.4 Social gradient

Undersggelser viser, at der er social ulighed i risikoen for at fa kraeft og i overlevelsen af kraft'®. Der er der-
for god grund til at interessere sig for betydningen af den sociale gradient blandt kraeftpatienter ogsa i forbin-
delse med tidlig opsporing og diagnostik af kreeft.

I forhold til borgernes *awareness’ viser engelske undersggelser, at borgere, der 1) er tilknyttet arbejdsmar-
kedet, 2) har erhvervsuddannelse, 3) er gift og 4) har hgjere indkomst, i sterre grad kan identificere sympto-
mer pa kraeft og oftere vil sgge leegefaglig vurdering™. Det ma derfor antages, at lavere social position er
forbundet med mindre viden om symptomer pa kraft og mindre legesaggning. Der er meget lidt viden om so-
ciale gradienter i forhold til udredningen af kraeftsygdom, men flere studier peger pa en sammenhang mel-
lem lavere sociogkonomisk position og lengere udredningsforlgb®®.

4.3 Udvikling og vision

4.3.1 Befolkningens viden om kraeftsymptomer og —sygdom (Cawareness’)

Der er behov for at gge befolkningens *awareness’ overfor mulige kraeftsymptomer med det formal, at flere
er opmaerksomme pé at tage kontakt til egen laege ved symptomer®. Det kan fx ske ved en gget og malgrup-
petilpasset informationsindsats om kreeftsygdomme, symptomer herpa, helbredelsesmuligheder samt vigtig-
heden af tidlig opsporing og muligheden for deltagelse i screening. Indsatsen bgr vaere malgruppetilpasset og
ber inddrage flere forskellige metoder. Indsatsen bgr fokusere szrligt pa de vasentligste symptomer pa kreeft
samt de hyppigste kraeftsygdomme og kraeftsygdomme, hvor tidlig diagnostik har starst betydning for over-
levelsen. | kombination hermed er det vigtigt, at almen praksis stgtter og aktivt opfordrer borgere til at sgge
lege, sa borgere ikke faler sig til besveer, nar de kommer med symptomer hos leegen. Ogsa kommunerne
spiller en vigtig rolle fx i kraft af en i forvejen bred kontakt til borgerne fx gennem hjemmehjalp, hjemme-
sygepleje, sundhedscentre, skoler, borgerservicecentre, m.m.

4.3.2 Diagnostiske tidsintervaller

Der er behov for at afkorte det samlede tidsforlgb for kraftpatienter fra farste symptom til start pa behand-
ling, herunder til diagnose. Almen praksis bar sikre let tilgeengelighed bade til telefonisk radgivning, radgiv-
ning via e-mail og til personlige konsultationer, sa borgere ikke oplever kontakten til almen praksis som be-
svaerlig 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, bar have hurtig adgang til relevante diagnostiske under-
sggelser, herunder endoskopiske og billeddiagnostiske undersggelser. Der bar i den forbindelse indfares fal-
les retningslinjer for henvisning til diagnostiske undersggelser for at sikre enighed om indikation og under-
sggelsesmetode. Retningslinjerne bgr udarbejdes i samarbejde mellem relevante videnskabelige selskaber,
faglige organisationer m.m. Endvidere kunne sammedags-billeddiagnostik med fordel udbredes mere. Almen
praksis bgr endvidere sikres adgang til radgivning fra relevante specialleeger pa sygehusene. Hurtig adgang
til diagnostiske undersggelser og radgivning fra specialleeger vil serligt veere vigtig i forhold til afklaringen
af patienter, hvor der er mistanke om alvorlig sygdom, der kunne vere kreft, herunder pga. uspecifikke og
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atypiske symptomer, og hvor patienten ikke fra start kan henvises direkte til et kreeftpakkeforlgb. I mange til-
feelde vil en hurtig afklaring i form af simple farste trin kunne afggre, hvorvidt en patient skal udredes yder-
ligere, 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 under-
sggelser.

En sadan forbedring i det tidlige udredningsforlgb i almen praksis vil ogsa vere vigtigt i forhold til udred-
ningen af kreeftpatienter med kroniske sygdomme (komorbiditet). Disse patienter har en gget dedelighed 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 pracist,
om komorbiditet har en serlig betydning for tidlig diagnostik. Komorbiditet kan betyde, at eventuel kraeft-
sygdom maskeres, eller at der ikke er fokus pa kreftsygdom pga. patientens anden sygdom, men det kan og-
sa betyde, at patienten diagnosticeres hurtigere, fordi patienten i forvejen og ofte hyppigere har kontakt til
sundhedsvaesenet. Indtil der foreligger mere viden pa omradet, anses det for serligt vigtigt at have fokus pa
hurtig diagnostik af disse patienter.

4.3.3 Screening

Hvis borgerne i hgjere grad skal veelge at deltage i screeningsprogrammerne, kraever det en fortsat indsats for
at sikre, at borgerne har tilstreekkelig viden om,kreeftsygdommes natur, helbredelsesmuligheder, hyppighed,
aldersfordeling og symptomer®. Informationen kan gives via almen praksis og gennem informationskam-
pagner, herunder pjecer, tv-spots m.m., og ber tage hgjde for borgernes frie valg. Pressen spiller ogsa en vee-
sentlig rolle i formidlingen af budskaber i relation til kreeftsygdom. Stgrre kampagner setter emnet pa dags-
ordenen, men effekten er oftest ikke langvarig, og der er derfor brug for gentagne kampagner med samme
budskab.

Det er afgarende, at informationen gives pa en made, som opleves relevant. Modtageren er saledes afggrende
for valg af metode. Der er fortsat brug for mere viden om, hvilke informationskanaler og —metoder, der vir-
ker bedst. Det er ogsa vigtigt at vaere opmaerksom pa, at borgerne ikke er en homogen malgruppe. Informati-
onen skal derfor afstemmes afhangig af fx ken, aldersgruppe, socialgruppe m.m., og der er derfor brug for
malgruppetilpassede informationsindsatser.

Det vil fremover i tiltagende grad blive muligt at identificere personer med hgj risiko for at udvikle kreeft ved
genetiske tests eller pa baggrund af familieer ophobning af krafttilfeelde. Det vil muliggere et serligt tilbud
over for hgjrisikogrupper. Genetiske tests og risikovurderinger bgr foretages i henhold til evidenshaserede
kliniske retningslinjer.

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
sikrer, at patienterne har tilstreekkelig information til at foretage et informeret valg om deltagelse i screening.
Ogsa kommunerne spiller en vigtig rolle som ovenfor naevnt i forbindelse med "awareness’ generelt.

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

4.3.4 Social gradient

Det er veldokumenteret, at der er en social gradient i bade hyppighed (incidens) og dedelighed af kraeftsyg-
domme. For alle kreeftformer er dgdeligheden hgjere, jo lavere sociogkonomisk status patienten har. Det er
ogsa velkendt, at jo lavere socialgruppe, des langsommere foregar @ndringer mod sundere og mindre risiko-
fyldt adfeerd. En del borgere i disse grupper har begranset viden om sundhed og helbred. Nogle har tillige
leeseproblemer og sprogproblemer, hvilket udgar en barriere for oplysning og henvendelse til almen praksis.
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Den sociale gradient viser sig ogsa i deltagelsen i screeningsprogrammerne. Noget tyder pa, at lavere social
position ogsa gger tiden fra farste symptom, indtil diagnosen stilles. Det betyder saledes, at disse borge-
re/patienter har brug for gget information og stette til at sikre et koordineret og hensigtsmaessigt udrednings-
forlgb.
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5 Rehabilitering, senfglger og opfalgning

Mange kraftpatienter har brug for hjeelp til at komme tilbage til et godt hverdagsliv i forbindelse med eller
efter kreeftbehandling. Flere kreaftpatienter lever leengere med deres sygdom eller bliver helbredt. Hvis anbe-
falingerne om rehabilitering, senfglger og opfalgning realiseres, vil det medvirke til, at alle kraeftpatienter og
-overlevere i Danmark far vurderet deres behov gennem lgbende opfalgning. Det er malet, at alle kreftpati-
enter og -overlevere i Danmark afhangig af deres behov skal have et tilpasset og tilstraekkeligt tilbud.

5.1 Anbefalinger

Rehabilitering til alle kreeftpatienter med behov

For alle kreeftpatienter bgr der systematisk og lgbende tages stilling til den enkeltes rehabiliteringsbehov.
Kraeftpatienter med pavist rehabiliteringsbehov bar tilbydes veltilrettelagte, malrettede og koordinerede ind-
satser, 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 landsdsekkende, til identifikation
og vurdering af rehabiliteringsbehov hos den enkelte kreeftpatient.

Landsdeekkende, faglige retningslinjer for rehabilitering, senfalger og opfelgning

Der bgr med udgangspunkt i evidens og erfaring udarbejdes landsdaekkende, faglige retningslinjer for rehabi-
litering, senfalger og opfalgning, hvor opfalgning bestar af bade klinisk kontrol og opfelgning pa rehabilite-
ring og senfalger. | forbindelse med nye kreftbehandlinger bar der szrlig fokuseres pa systematisk opfalg-
ning af potentielle senfalger.

Forlgbsprogram indeholdende rehabilitering, senfglger og opfelgning

Der bgr udarbejdes et generisk tvaerfagligt og tveersektorielt forlgbsprogram for patienter med kraeft omfat-
tende bl.a. rehabilitering, senfalger og opfalgning. Forlgbsprogrammet bar basere sig pa landsdaekkende fag-
lige retningslinjer og kan evt. ogsa indeholde indsatser vedrgrende palliation.

Skriftlig information om livet efter kraeftbehandling

Der bgr for hver kreeftsygdom udformes generel information, der omfatter patientens handle- og kontaktmu-
ligheder i forbindelse med rehabilitering, senfalger og opfalgning. Den skriftlige information understatter
den mundtlige og gives til patienten pa et relevant tidspunkt i forlgbet. Informationen ber ligeledes veere til-
gangelig i elektronisk format.

5.2 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 med eller uden tilknytning til
arbejdsmarkedet. Bade patienten og dennes pargrende inddrages i processen. En bedring af kraftpatientens/-
overleverens liv kan bl.a. ske gennem opfelgning og rehabilitering, herunder genoptraening, handtering af
senfglger og patientrettet forebyggelse, som er en regional opgave. Ved senfglger forstas seedvanligvis bli-
vende forandringer som falge af sygdommen eller behandlingen. Patientrettet forebyggelse omfatter her fo-
rebyggelse, der sgger at undga, at sygdom udvikler sig yderligere, og som sgger at begraense eller udskyde
dens eventuelle komplikationer og senfalger.

Begrebsforstaelsen af rehabilitering, senfglger og opfalgning er imidlertid ikke fuldsteendig afklaret. Indsat-

ser i forhold hertil reguleres i forskellige lovgivninger og involverer flere sektorer under tiden med forskelli-
ge definitioner og indfaldsvinkler.
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Over 200.000 danskere lever med en kreftsygdom (eksklusiv hudkreft) eller er helbredt for kraeft'. Disse
mennesker har varierende behov for professionelle indsatser med henblik pa at leve med eller leve videre ef-
ter en kreeftsygdom. Nogle indsatser kan veere de samme, som der er behov for hos patienter med andre syg-
domme end kreeft.

Kraftpatienter kan have betydelige negative fglger med nedsat funktionsevne afhangigt af sygdommens og
behandlingens karakter, og sddanne funktionstab ber sgges forebygget. Eksempelvis er en hyppigt forekom-
mende senfalge af brystkraeft betydende treethed (fatigue), som er beskrevet hos 30-60 % af brystkraftover-
levere, og efter behandling for prostatakraft optreeder urinvejsproblemer hos 5-30 %? ®. Falger kan vare ba-
de generelle og diagnosespecifikke for den enkelte kraeftsygdom.

| 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 tilrette-
leeggelse af rehabilitering for kreeftpatienter i et pakkeforlgb er nyligt blevet beskrevet i en rapport fra Sund-
hedsstyrelsen med forslag til systematisk vurdering af patienters rehabiliteringsbehov samt arbejdsdeling,
kommunikation og koordinering pé tveers af sektorer®. Task Force for Patientforlgh p& Kraeft- og Hjerteom-
radet har besluttet at implementere anbefalingerne om organisatorisk tilrettelaeggelse af rehabilitering for
kreeftpatienter i pakkeforlgb i forbindelse med farstkommende revision af pakkeforlgbene. | tiden efter
Kraeftplan Il er der etableret forskellige og varierende rehabiliteringstilbud og tiltag til videns- og erfarings-
opsamling i regioner og kommuner, men der er ikke sket en koordineret, landsdeekkende, indholdsmeessig
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 europaeiske og amerikanske kreeftorganisationer, ligesom der er fokus pa, at op-
falgning efter kraeft ogsa bar omfatte rehabilitering og senfalger.

5.2.1 Rehabilitering

Der er ringe dokumentation af kraeftpatienters rehabiliteringsbehov, men en landsdaekkende undersggelse af
kreeftpatienters oplevelser viste, at fx 60,2 % af de adspurgte kreftpatienter oplevede at have faet tilbud om
genoptraning og 47,3 % tilbud om vejledning i forhold til arbejdsliv®. Tallene antyder, at nogle kreaftpatien-
ter har udeekkede behov for rehabilitering pa trods af eksisterende tilbud til specifikke patientgrupper, fx
stomipatienter.

Der er i sundhedsloven krav om, at der formuleres en genoptraeningsplan ved udskrivelse fra sygehus. Men
genoptraning daekker kun et enkelt aspekt af rehabiliteringen, og ydermere er det uvist om alle kraftpatien-
ter med behov far en genoptraeningsplan.

Der foreligger nye undersggelsesresultater, som viser, at kreeftpatienter har betydeligt psykisk rehabilite-
ringsbehov i forhold til psykiske belastninger og falger i forbindelse med kreaeftsygdommen® ’. Herudover vi-
ser en ny dansk undersggelse, at der er effekt af fysisk traening under kreeftbehandling®.

Elleve kommunale kreeftrehabiliteringsprojekter er netop afsluttet. En samlet erfaringsopsamling fra projek-
terne papeger et behov for at forbedre visitationen fra sygehuse til den kommunale kreftrehabilitering, samt
et betydeligt behov for koordination®. En ny evaluering fra Kgbenhavns Kommune illustrerer erfaringer med
den kommunale rehabiliteringsindsats, herunder fx at en udbygning af kontaktpersonordningen er vigtig for
sammenhzangen mellem patientforlgbet pé tvaers af primer- og sekundaersektoren™®. Sundhedsstyrelsen udgi-
ver endvidere i 2010 en medicinsk teknologivurdering om rehabilitering af patienter med bryst-, tyk- og en-
detarms- samt prostatakreeft.

Patientuddannelse med stgtte til at mestre sygdom og behandling er en del af rehabiliteringen. Der er i de se-

nere ar etableret patientuddannelser bade kommunalt og regionalt forankret. Nogle er sygdoms- og andre al-
ders- eller kansspecifikke, og indsatserne er ikke ensartede pa landsplan. Patientuddannelse har bl.a. fokus pa
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livsstilseendringer, bade generel og specifik patientrettet forebyggelse. Resultater viser fx, at der kan opnas
gget overlevelse ved specifik patientrettet forebyggelse i form af rygeophar efter diagnosen lungekraeft'. Det
er generelt vist, at patientuddannelse af kraeftpatienter giver patienterne mere energi, mindre treethed (fatigue)
og forbedrer evnen til at handtere den sveere livssituation'?.

5.2.2 Senfglger

Af en dansk undersggelse fremgar, at ca. 90 % af patienterne pa et spgrgsmal om informationsbehov vurde-
rede, 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 skade-
virkninger; 36 % angav at have faet information, og kun 17 % oplevede at have modtaget undersggelse og
behandling for langsigtede skadesvirkninger i forbindelse med kontrolforlgbet™. En del kraeftpatienter har
derfor et udaekket 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 senfglger i kontrol- og opfalgningsforlgb. Der foreligger indenfor bgrneonkologien retningslinjer
specifikt om senfalger samt senfelgeklinikker, hvor disse behandlings- og organrelaterede problemer kan
handteres™ *°.

5.2.3 Opfelgning

Traditionelt omfatter opfalgning efter kreeftbehandling primeert sygdomskontrolelementet (kontrolforlgb) og
teenkes ikke rutinemaessigt sammen med rehabilitering, senfglger og anden opfalgning. Typisk tilbydes alle
tidligere kraeftpatienter opfalgning gennem et kontrolforlgb efter endt behandling. For denne del af opfalg-
ningen foreligger i vid udstreekning lokale retningslinjer. Disse er dog generelt ikke evidenshaserede. 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 et klart formél med den nuvarende kontrol,
ligesom effekten er uvis.

Kontrolforlgh foregar som regel pa den sygehusafdeling, der har staet for behandlingen. For enkelte kreeft-
sygdomme overgar patienten til kontrol hos den praktiserende leege. Formalet med kontrolforlgbene er bl.a.
at kontrollere for eventuelle tilbagefald af sygdommen tidligt og derved gge patienternes overlevelsesmulig-
heder, at mindske sygdommens gener gennem tidlig erkendelse, at falge op pa behandlingen for eksempel
registrering og handtering af bivirkninger og behandlingens effekt samt at skabe tryghed for patienterne.

5.3 Udvikling og vision

For at sikre et feelles mal med rehabilitering og indsats mod senfalger samt opfalgning er en falles forstaelse
af begreberne pa tvers af sektorer og fagprofessioner ngdvendig, ligesom tvaergaende koordinering og team-
organisering er forudsatninger for hensigtsmassig indsats.

Fagfolk eftersparger en Kklar falles definition og afgreensning af rehabilitering, senfalger og opfalgning, lige-
som myndigheder i nogle sammenhange synes at have forskellige opfattelser af rehabilitering. En begrebs-
afklaring er saledes generelt efterspurgt, og der er dels igangsat en revision af Hvidbogen i regi af Rehabilite-
ringsforum Danmark og dels et arbejde for at udarbejde en vejledning om rehabilitering feelles for Indenrigs-
og Sundhedsministeriet, Socialministeriet, Beskaftigelsesministeriet og Undervisningsministeriet.

Der er behov for en styrket indsats inden for rehabilitering, senfalger og opfelgning med henblik pa at sikre
ensartethed i behovsvurderingen hos den enkelte savel som i indsatsen. Erfaringer med forlgbsprogrammer
for kronisk sygdom viser, at der kan opnas starre sammenhzng og bedre integration af patientens forlgb i
samarbejde med patienten’’. Ogs internationalt har der de seneste &r vaeret fokus pa at integrere kraftpatien-
ters behov i samlede forlabsmodeller*®. Der er behov for et generisk tvaerfagligt og tvaersektorielt forlgbspro-
gram for patienter med kreeft omfattende bl.a. rehabilitering, senfalger og opfalgning. De obligatoriske sund-
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hedsaftaler vedr. indlaeeggelses- og udskrivningsforlgb mellem kommuner og regioner er et vigtigt redskab til
at sikre gget sammenhang.

Indsatsen inden for rehabilitering, senfglger og opfalgning kan ogsa styrkes ved anvendelse af skriftlig
information (survivorship-plan) pa et relevant tidspunkt i enhver kreeftpatients forlgb. Herved vil flere (pati-
ent, pargrende og gvrige sundhedsprofessionelle som fx egen leege og kommunen) have mulighed for at fa
kendskab til aktuelle felger, senfglger, opfalgning, mulige selvhjelpshandlinger og stattemulighe-
der/rettigheder, der allerede er oplyst om. Vigtigheden af en sadan information og erfaringer hermed er be-
skrevet i international sammenhang™. Informationen bar omfatte kraftpatientens handle- og kontaktmulig-
heder. Denne skriftlige information kan veere generisk og falges op af en mundtlig information. I informatio-
nen kan ogsa indga anvisninger pa fremtidig livsstil, fx forholdsregler mht. solbadning efter stralebehand-
ling, mundpleje, kost, rygning, alkohol og motion. Seerlige patientgruppers behov bgr tilgodeses. Det geelder
for eksempel socialt udsatte patienter og patienter, der ikke taler dansk, og de ca. 20 % voksne, der har van-
skeligt ved at leese og forsta almindelig tekst. Anvendelsen og nytten af survivorshipplaner ber evalueres.

Der bgr endvidere vere fokus pa at afdekke eventuelle risikofaktorer hos patienter med kraeftsygdom med
henblik pa at sikre et hensigtsmaessigt patientforlgb — bade generelle risikofaktorer og risikofaktorer specifikt
for den pagaldende kreeftsygdom.

5.3.1 Rehabilitering

Det faglige indhold af kraftrehabilitering er hidtil ikke systematisk beskrevet. Der bar udvikles kliniske ret-
ningslinjer for kreeftrehabilitering, hvor noget vil veere generelt og andet specifikt for de enkelte kreeftformer.
De kliniske retningslinjer bgr udvikles af en bred kreds af relevante fagpersoner og organisationer.

En forudsaetning for vellykket rehabilitering er, at der systematisk foretages en behovsvurdering, og at de
forngdne indsatser gennemfares koordineret i effektive forlgb. Der er saledes behov for at identificere og
implementere validerede redskaber til vurdering af patienters behov og til stratificering af patienterne med
henblik pa malretning og dimensionering af indsatserne. Stratificeringen bgr tage udgangspunkt i savel syg-
domskompleksitet og konstaterede senfglger af behandlingen som patientens samlede livssituation, herunder
egenomsorgs- og funktionsevne, fx vurderet ved det internationale klassifikationssystem ICF. Der er interna-
tional erfaring med implementering af validerede redskaber inden for rehabilitering pa kreeftomrédet®. Her-
udover bgr der udvikles og identificeres effektive rehabiliteringsmetoder, der sikrer, at de planlagte rehabili-
teringsmal kan nas.

Der bgr udfgres systematiske studier af kreeftpatienters rehabiliteringsbehov og implementeres validerede
metoder til at sikre kvaliteten af udredningen. Behovsudredningen bgr omfatte savel patientformulerede re-
habiliteringsbehov som sundheds- og socialfaglige objektivt vurderede behov.

Der bgr vaere opmarksomhed pa, at rammerne for rehabilitering bar give mulighed for pargrendes inddragel-
se, herunder orlov til pargrende under kraeftpatientens indleeggelse og ved udskrivelse samt hjelp til bgrne-
familier, hvor en foraelder far stillet en kreeftdiagnose.

I forhold til kompleksiteten af indsatsen, herunder tvaerfaglighed, indsats pa tvers af sektorer,
forlgbsperspektivet over tid med senfalger m.m. kan en model med forlgbsprogrammer, som kendes fra
andre kroniske sygdomme vare med til at skabe sammenhang i rehabiliteringsforlgbet. Arbejdet med
forlgbsprogrammer kan bl.a. inddrage viden fra en kommende medicinsk teknologivurdering af kraeftrehabi-
litering efter bryst-, tarm- og prostatakreeft, aktuelle og reviderede pakkeforlgb for kraeftbehandling, Sund-
hedsstyrelsens notat om rehabilitering for kraeftpatienter i pakkeforlgb, internationale guidelines m.v.

5.3.2 Senfglger

Hidtil har identificering og behandling af senfalger ikke veret handteret systematisk i Danmark. Behandling
af senfalger vil afhaenge af problemets art, omfang og antallet af problemstillinger hos den enkelte patient.
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Der er overordnet behov for en lgbende opfelgning af kreeftpatienter for at identificere de konkrete senfglger
og dernzst ivaerksatte forskningsprojekter med henblik pa at minimere eller behandle de indtradte senska-
der.

Opmarksomheden bgr rettes mod, at der til stadighed udvikles nye behandlinger, og fx inden for den medi-
cinske behandling ses det saledes, at den tid der gar fra et nyt legemiddel introduceres, til det anvendes ruti-
nemassigt stadig bliver kortere, hvorfor viden om eventuelle senfalger i vaesentlig grad ma indsamles paral-
lelt med, at stoffet anvendes i rutinebehandling.

Der kan vere tale om enkeltstdende organspecifikke problemstillinger savel som komplekse problemstillin-
ger induceret af en specifik behandling, der involverer flere organsystemer.

Er der tale om kraftpatienter 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 faerre enheder med specialfunkti-
onend i dag.

5.3.3 Opfglgning

Kontrolforlgbet/opfalgning er en intervention pa linje med andre sundhedsfaglige interventioner og ber der-
for ogsa beskrives pa baggrund af foreliggende evidens. Beskrivelse af kontrolforlgb/opfalgning indgar kun i
meget begraenset omfang i pakkeforlgbene og kun overordnet i de fleste kliniske retningslinjer. Der er derfor
en veesentlig opgave i at udarbejde kliniske retningslinjer med udgangspunkt i en konkret formalsbeskrivelse.
De danske multidisciplineare cancergrupper, som udarbejder kliniske retningslinjer pa kreeftomradet, kunne
tildeles denne opgave i samarbejde og koordineret med en bredere kreds af fagpersoner, herunder bl.a. almen
praksis samt faglige selskaber og organisationer.

De erfaringer, der er opnaet 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 gynaekologiske kraftpatienter, seminaret i september 2009 ved arbejdsgruppen om kontrol-
forlgb for kreeftpatienter i regi af Danske Regioner og senere ved samme arbejdsgruppe anbefalinger til ud-
vikling af kontrolforlgb® samt rapporten ’Alternativ tilretteleeggelse af kontrolforlgb for bryst- og prostata-
kreeftpatienter’ udarbejdet af Dansk Sundhedsinstitut®, at vi ikke har sikker viden for, at den nuvarende
praksis forbedrer patienternes overlevelseschancer og livskvalitet. Arbejdet viser imidlertid ogsa, at der er en
hel del viden og gode erfaringer med nye forlgbsmodeller fra ind- og udland, som bgr afpraves og evalueres
videnskabeligt. Der er behov for undersggelser af effekten af indsatsen fx med anvendelse af moderne tekno-
logi og opgaveglidning mellem sektorer og personalegrupper.
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6 Palliation

Livskvaliteten for kreeftpatienter kan forbedres betydeligt ved at sikre malrettet lindring og stette, ogsa nar
patienten ikke kan helbredes for sygdommen. 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 kraeft-
patienter i Danmark afhangig af deres behov far et tilpasset og tilstraekkeligt tilbud om lindring og stette.

6.1 Anbefalinger

Forlgbsprogram og kliniske retningslinjer for palliativ indsats

Der bgr udarbejdes et generisk tvaerfagligt og tveersektorielt forlgbsprogram for patienter med kraft omfat-
tende bl.a. palliativ indsats. Forlgbsprogrammet ber basere sig pa landsdaekkende kliniske retningslinjer for
bade det basale og specialiserede niveau og kan evt. ogsa indeholde indsatser vedrgrende rehabilitering, sen-
falger og opfelgning.

Aftalte rammer for den palliative indsats

Kommuner og regioners forpligtelser og samarbejde pa det palliative omrade i forbindelse med kreftpatien-
ter bar indga i det obligatoriske aftaleomrade i sundhedsaftalerne, der vedrgrer indleggelses- og udskriv-
ningsforlgb.

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 bgr i kombination med landsdakkende kliniske retningslinjer pa omradet sikre systematisk og ef-
fektiv vurdering af behov med henblik pa at tilbyde den enkelte kreftpatient individuelt tilrettelagte, malret-
tede og koordinerede indsatser. Det bar sikres, at det basale niveau har mulighed for kontakt med det specia-
liserede niveau dggnet rundt, herunder fx telefonisk radgivning. Der bar endvidere veere mulighed for, at
kraeftpatienter, der behandles pa det basale niveau, kan fa tilsyn fra det specialiserede niveau ved behov.

Udbygning af den palliative indsats pa det specialiserede niveau

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

6.2 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 ba-
de fysisk, psykisk, social og andelig art. Det bemzrkes, at den palliative indsats ikke kun afgrenses til de
sidste dage/uger af patientens liv, men principielt omfatter hele patientforlgbet fra den dag, kreeftdiagnosen
stilles. Fokus for den palliative indsats er saledes ikke kun pa patienter, hvor dgden er neert forestaende. |
praksis vil man dog sjeldent tale om palliativ indsats i forhold til patienter, der forventes at blive helbredt
gennem kraeftbehandlingen. Statte til pararende og efterladte er ligeledes en vigtig del af den palliative ind-
sats.

I lyset af at palliation drejer sig om at hjalpe patient og pargrende til at leve sa godt som muligt, kan det fo-
rekomme paradoksalt, at palliation i nogle tilfeelde opfattes som nert forbundet med ded. Der er saledes pati-
enter, som ikke far tilbud eller ikke gnsker henvisning til palliation, som kunne bedre deres livskvalitet, fordi
den palliative indsats betragtes som et udtryk for opgivelse af behandling og dermed af hab.
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6.2.1 Organisering af den palliative indsats

Den palliative indsats er kun i begraenset omfang lovgivningsmaessigt reguleret. Hospicetilbud er som den
eneste palliative indsats beskrevet i Sundhedsloven. Indsatsen aftales i gvrigt inden for rammerne af Sund-
hedsloven 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 indsat-
sen 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 tveerfaglig. Den basale palliative indsats foregar i almen praksis, i kommunalt regi
(hjemmepleje, plejeboliger) og pa almene (ikke-palliative) sygehusafdelinger. Den basale indsats udferes 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 kerneopga-
ven. 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 kreftpatienter opholder sig igennem starstedelen af sygdomsforlgbet i eget hjem (evt. plejebolig), og
det gaelder ogsa i perioder, hvor patienterne har palliative behov. Saledes har langt sterstedelen af patienterne
kun behov for palliativ indsats pa det basale niveau. Den praktiserende laege er involveret i langt de fleste
forlgb i denne sammenhang®.

Ifglge tal fra Sundhedsstyrelsen fra 2005 dade 55 % af kreeftpatienter pa sygehus, 26 % dede i eget hjem og
18 % i plejebolig (herunder ogsé dedsfald p& hospice)®. Ifalge tal fra Palliativt Videncenter dgde 11 % af
kraeftpatienter pa hospice i 2009. Der er dokumentation for, at bade stgtte fra praktiserende leege og fra spe-
cialiseret niveau gger muligheden for at blive i eget hjem ogs i den sidste tid, sifremt dette gnskes”.

Der er p.t. ikke overblik over organiseringen af og tilouddene i den basale palliative indsats i Danmark. Pal-
liativt Videncenter (PAVI) kortleegger i 2010 indsatsen pa det kommunale niveau og i 2011 den basale palli-
ative 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®. Euro-
pean Association for Palliative Care (EAPC) har estimeret, at der bar veere 80-100 specialiserede sengeplad-
ser 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 dggndaekkende funktion, der yder palliativ indsats i patientens eget
hjem pr. 100.000 indbyggere’. Som det fremgér af tabel 6.1, 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 europei-
ske estimater ikke kan overfgres 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 al-
le patienter med palliative behov, der gnsker at vere i hjemmet, har adgang til palliative teams pa trods af, at
sédanne teams veardsettes af patienter, pargrende, hjemmesygeplejersker og praktiserende laeger®.
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Tabel 6.1: Specialiserede palliative udbud i Danmark fordelt pa regioner

Region/Antal Befolkning Hospice Palliativ Teams Hospicesenge Sengeipallia- Teamkapacitet

1/10 2009 Enhed (/mio.) tiv enhed (/mio.)**
(/mio.)*
Region Ho- 1,7mio 3 1 5 30 12 203
vedstaden (31 %) (18) (7) (121)
Region Sjel- 0,8mio 3 0 4 36 0 385
land (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 0 363
(24 %) (40) (0) (290)
Region Nord 0,6mio 2 0 3 18 0 295
(11 %) (31) (0) (509)
Pa landsplan 5,5mio 16 1 22 182 12 1586 *)
(100 %) (33) (1) (334) Senge

i pal-
liativ enhed omfatter ikke de palliative senge, der pt. er etableret pa almene sygehusafdelinger eller som egentlige af-
snit, men som ikke opfylder alle kriterier for at veere en palliativ enhed. Kriterier for palliative enheder er bl.a., at der er
selvsteendig ledelse, at palliation er den eneste opgave, at der er udgaende funktion, og at der forskes, uddannes og ud-
vikles °.

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

Kilde: PAVI marts 2010. Opgerelsen af hospicer, enheder og teams afhaenger af, hvilke kriterier der lzegges til grund.
Herudover &ndrer udbuddet sig p.t. labende.

Det palliative tilbud er uens fordelt i landet og praeget af stor variation, hvad angar bl.a. organisering, perso-
nalesammensatning, formelle kompetencer, visitationskriterier, uddannelses- og forskningsprojekter samt
patientkontakter. De specialiserede palliative tilbud lever kun delvist og i varieret omfang op til Sundheds-
styrelsens gealdende anbefalinger'® **.

6.2.2 Kreaeftpatienters behov for palliation og understgttende behandling

Hvert &r far knap 33.000 danskere kraft og knap 16.000 der hvert &r af kraeft*2. Ca. 8.000 af de nydiagnosti-
cerede patienter kan ikke tilbydes helbredende behandling og kan saledes have behov for palliativ indsats al-
lerede fra begyndelsen, ogsa over lang tid. Herudover kan yderligere ca. 8.000 patienter have behov for pal-
liativ 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 sveerere grad. Patienterne oplever, at flere af deres behov ikke deekkes via deres
kontakter med sundhedsvasenet. Ud fra undersggelsen er det beregnet, at mere end 5.000 danske kraftpati-
enter pd et givet tidspunkt har udsekkede, palliative behov*®. Det er sdledes en stor udfordring at sikre til-
straekkelig palliation til alle de patienter, der har behov herfor.

Der findes p.t. ikke systematisk tveergaende dokumentation af den konkrete indsats pa hverken specialiseret

eller basalt niveau. Tilsvarende er der ikke overblik over omfanget af samarbejde mellem det basale og spe-
cialiserede palliative niveau pa sygehusniveau. Der foreligger en felles landsdekkende vejledning i basal
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palliation, DSAMs vejledning i *Palliativ medicin i primarsektoren’ fra 2004. Der findes ikke dokumentati-
on for, i hvilket omfang vejledningen matte veere implementeret.

1 2009 blev der oprettet en Dansk Multidisciplinger Cancer Gruppe for Palliativ Indsats (DMCG-PAL), som
bl.a. har til formal at sikre udarbejdelse af landsdeekkende, kliniske retningslinjer pa omradet og at varetage
driften af Dansk Palliativ Database, der fra og med 2010 omfatter alle patienter henvist til specialiseret, pal-
liativ indsats. Der er saledes taget initiativer med henblik pa at beskrive indholdet af den specialiserede palli-
ative indsats samt sikre ensartet kvalitet.

6.2.3 Patient/pargrende perspektiv

Det er vigtigt at vaere opmarksom pa, at patient og pargrende ikke altid har samme behov, og at forvent-
ningsafstemning i forhold til begge parter er vaesentlig. Undersggelsen ”Kreftpatientens Verden” viste, at 78
% af patienterne far god statte i forhold til sygdom og behandling af familie og venner. Samtidig tilkendegav
patienterne selv, at deres pargrende ikke far den ngdvendige stette af de sundhedsprofessionelle til at patage
sig denne opgave'. Pargrende til patienter med hjernesvulster er i denne sammenhang sarligt belastede.

Nogle efterladte pararende har behov for statte i et kompliceret sorgforlgb med psykopatologiske reaktioner
og lengerevarende sygemeldinger. Undersggelser peger pa, at op mod 15 % af de efterladte kommer til at li-
de af alvorlige problemer, 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 sundhedsprofessi-
onelle selv at vurdere, hvilken stgtte der er hensigtsmaessig.

Et yderligere problem er, at fx socialradgivere og psykologer ofte ikke er til radighed pa sygehusene i til-
strekkeligt omfang til at afhjeelpe patienters behov for fx social og psykosocial stgtte. Preaester og repraesen-
tanter fra andre religigse samfund kan evt. varetage eksistentielle behov.

6.3 Udvikling og vision

6.3.1 Organisering af den palliative indsats
Der er et stort behov for at sikre mere ensartede tilbud pa tvers 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 bgr omfatte, og hvilke aktarer
der bgr indga, saledes at alle aspekter af patientens problemer medinddrages. Der er brug for at sikre, at al-
men 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 mader
og etablering af telefonisk radgivning. Der ber veere klare retningslinjer og aftaler for, hvilken bistand det
basale niveau kan treekke pa.

I forhold til den specialiserede indsats er det vigtigt, at der defineres minimumskrav til, hvordan specialiseret
indsats bar foregd, og hvordan den organiseres, herunder hvilke personalegrupper, der ber indga for at sikre
tveerfaglighed, deres kvalifikationer, og hvornar de skal vere tilgeengelige. | den forbindelse er der behov for,
at Sundhedsstyrelsens rapport *Faglige retningslinjer for den palliative indsats’, som dakker hele det pallia-
tive omrade inklusiv kraeft, fra 1999 opdateres. Der bgr bl.a. veere mulighed for kontakt til en palliativ spe-
cialist degnet rundt. Det palliative team ber tilbyde tilsyn pa sygehusafdelingerne og bade team og hospice
tilbyde hjemmebesgg samt radgive det basale niveau.

Der er behov for at udbygge den specialiserede palliativ indsats savel i form af specialiserede palliative te-
ams 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 stagtter EAPCs anbefalinger om antal senge, antal
palliative teams og dagcentre, idet der dog ma tages forbehold som tidligere beskrevet.
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Den palliative indsats er tvaerfaglig og for at sikre, at de relevante kompetencer kommer i spil pa rette tids-
punkt, er det en veesentlig opgave at sikre rammerne for et godt samarbejde pa tveers af fagligheder, enheder
og sektorer, samt inden for de enkelte sektorer. Kraeftpatienter, 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 ansvars-
fordeling. En mulig lgsning kunne veere at sikre, at palliation indgar som en del af indsatsomradet i sund-
hedsaftalerne vedr. indlzeggelses- og udskrivningsforlagb.

Samarbejdet og koordinationen pa tveers 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
og sektorer, uanset hvor de er i et palliativt 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 ind-
leeggelse og kan fa rad og vejledning, ogsa selvom de ikke er indlagt.

Udarbejdelse af et forlgbsprogram for palliation, der er teet knyttet til pakkeforlgbene for kreeft, vil kunne
sikre mere systematik og struktur i samarbejdet pa tveers. 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 evidensbase-
rede anbefalinger™®. Forlgbsprogrammet bar monitoreres. Forlgbsprogrammet kan evt. ogsé omfatte rehabili-
tering, senfglger og opfalgning. Der foreligger relevante internationale erfaringer pa palliationsomradet, som
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med fordel kan anvendes i det fremtidige arbejde med et forlgbsprogram™" =°.

Nedenfor i tabel 6.2 skitseres visionen for den fremtidige organisering af den palliative indsats.

Tabel 6.2 Model for organisering af den palliative indsats

Eget hjem Den praktiserende lsege, den kommunale Det palliative team kan konsulteres telefonisk
hjemmepleje med palliativ netvaerkssygeple- med henblik pa radgivning. Hvis patientens behov
jerske, lokalcentre med bl.a. ergo- og fysiote- | ikke kan imgdekommes pa det basale niveau, kan
rapi, patientens praest og evt. frivillige be- patienten henvises videre til det specialiserede ni-
spgsvenner, Kraeftens Bekeempelses radgiv- veau, hvor typisk det palliative team vurderer pa-
ningscentre m.m. kan alle medvirke til stgtte tientens behov, herunder om der er brug for am-
til og behandling af patienterne i eget hjem. bulant konsultation, palliativ dagfunktion eller

hjemmebesgg.

Indleggelse Patienten kan modtage basal palliativ be- Det palliative team kan tilse patienter pa sygehus-
handling under en fleksibel indlaeggelse pa en | afdelinger eller konsulteres telefonisk med hen-
sengeafdeling pa et sygehus. blik pa radgivning. Patienter, der ikke kan hjalpes

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 el- Ved meget fremskreden sygdom kan patienter

ophold/ ler mere permanent ophold i en plejebolig. med seerligt komplekse problemstillinger henvises

plejebolig direkte til hospice eller palliativ afdeling.

6.3.2 Kreeftpatienters behov for palliation og understgttende behandling

Som beskrevet oplever mange kreftpatienter og deres pargrende ikke at have faet den palliative indsats, som
de kunne have gnsket sig. Der er derfor brug for falles 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
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retningslinjer i regi af DMCG-PAL er saledes yderst relevant. | den forbindelse bar der ogsa foreligge opda-
terede kliniske retningslinjer for den palliative indsats pa det basale niveau i primersektoren, fx med afset i
den feelles landsdeekkende vejledning i basal palliation, DSAMs vejledning i ’Palliativ medicin i primarsek-
toren’ fra 2004. Dette planlaegges gennemfert 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 @ndringer i sygdommens faser og ved overgange
fra en afdeling til en anden eller mellem sektorer.

For at gge viden, skabe opmarksomhed, give synlighed og afmystificere den palliative indsats kunne der
iveerksettes en landsdakkende 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.

6.3.3 Patient/pargrende perspektiv

Kommunikationen med patienten og dennes pargrende bgr baseres pa respekt og empati. En sddan kommu-
nikation stiller krav om serlige faerdigheder hos de sundhedsprofessionelle, hvorfor uddannelse og traning i
kommunikation er vaesentlig. Kommunikationen handler bade om sygdommen og konsekvenser for patient
og pargrende, og om kommunikationen mellem patient og pargrende, herunder evt. bgrn. De pargrende bar
Igbende informeres om behandlingsmuligheder, rettigheder og de palliative tilbud fra starten af det frem-
skredne sygdomsforlgb, hvis patienten gnsker det. De sundhedsprofessionelle har ansvaret for tidligt og le-
bende 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 serlige problemstillinger, der kan veere blandt de pargrende.
Der bar i den forbindelse veere serligt fokus pa barn.

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

! Palliativt Videncenter. Kortleegning af den specialiserede palliative indsats i DK.
http://www.pavi.dk/ForskningOgUdvikling/kortlaegning_specialiseredeindsats.aspx
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®> Neergaard MA. Palliative home care for cancer patients in Denmark: With a particular focus on the primary
care sector, GPs and community nurses. Faculty of Health Science. Aarhus University. 2009.
http://www.dadlInet.dk/dmb/dmb_phd/doc/ThesisMetteAsbjoernNeergaard2009.pdf

® Radbruch L, Payne S, EAPC Board of Directors. Standards and norms for hospice and palliative care in
Europe: The EPAC White Paper. 2008.
http://www.pavi.dk/Kvalitetssikring/InternationaleRetningslinjer.aspx

"Radbruch L, Payne S, EAPC Board of Directors. White Paper on standards and norms for hospice and pal-
liative care in Europe: Parts 1 and 2. European Journal of Palliative Care 2009;16:278-289, og 2010;17:22-
33. http://www.pavi.dk/LibrariessEAPC_white_paper/EAPC_White_Paper 2009 og_2010.sflb.ashx

& Goldschmidt D, Schmidt L, Krasnik A, Christensen U, Groenvold M. Expectations and evaluation of a pal-
liative home-care team as seen by patients and carers. Support Care Cancer 2006;14(12):1232-1240

42



° Sundhedsstyrelsen. Faglige retningslinjer for den palliative indsats: Omsorg for alvorligt syge og dgende.
1999. http://www.sst.dk/publ/publ1999/palliativ_indsats/palliativ.pdf

9 palliativt Videncenter. Afrapportering af Palliativt Videncenters kortleegning af det specialiserede palliati-
ve niveau i Danmark. 20009.
http://www.pavi.dk/Libraries/Nyhedsbrev_marts_2010/Afrapportering_af_Palliativt_Videncenters_kort|%c3
%a6gning_af det_specialiserede_palliative_niveau_i_Danmark.sflb.ashx

' Se fodnote 9.

12 Sundhedsstyrelsen. Cancerregistret 2008. Nye tal fra Sundhedsstyrelsen 2009:5.

13 Johnsen AT. Palliative needs in Danish patients with advanced cancer. Kgbenhavn: Faculty of Health Sci-
ences. University of Copenhagen, 2008.

“ Kraeftens Bekeempelse. Kraftpatientens verden: En undersggelse af, hvad danske kraftpatienter har brug
for. Forskningsenheden, Pallitativ Medicinsk Afdeling, H:S/Bispebjerg Hospital, 3. maj2006.
http://www.cancer.dk/NR/rdonlyres/60C1A9F7-8B1A-400A-8455-
547180CB0189/0/behovsundersogkort2006.pdf

> Lichtenthal WG, Cruess DG, Prigerson HG. A case for establishing complicated grief as a distinct mental
disorder ind DSM-V. Clinical Psychology Review 2004;24(6):637-662

16 Sundhedsstyrelsen. Forlgbsprogrammer for kronisk sygdom. 2008.
http://www.sst.dk/publ/publ2008/Plan/Kronisk/kronisk_forloebsprogrammer2008.pdf

" Marjolein G, Higginson 1J. Improving Supportive and Palliative Care for Adults with Cancer. Department
of Palliative Care and Policy, GKT School of Medicine, Kings College London, 2004.
http://www.nice.org.uk/nicemedia/pdf/SupportivePalliative_Research_Evidence_SecondCons.pdf

18 Se fodnote 16.

43



7 Brugerinddragelse

At fa stillet og leve med en kraeftdiagnose er ofte en meget voldsom oplevelse for patienten, og en gget ind-
dragelse kan give kraftpatienten starre tryghed. Patientens ggede forstaelse for, viden om samt inddragelse i
sin egen sygdom kan give en starre brugeroplevet kvalitet og medvirke til et bedre patientforlgb. Hvis anbe-
falingerne om brugerinddragelse realiseres, vil det medvirke til, at kreeftpatienter fgler en stgrre tryghed
gennem forlgbet og aktivt har veeret med til at traeffe beslutninger.. Det er malet, at alle kreftpatienter i
Danmark systematisk bliver inddraget i deres egne behandlingsforlgh pa alle tidspunkter i patientforlgbet.

7.1 Anbefalinger

Individuel patientinddragelse

De fagprofessionelle bar Igbende sikre, at alle dele af det enkelte forlgb er afstemt med kreeftpatientens for-
ventninger og gnsker. Den fagprofessionelle og patienten udarbejder i feellesskab en plan, der tager udgangs-
punkt i patientens kompetence, herunder patientens sygdomsmaessige og psykosociale situation, bl.a. for at
fremme patientens mulighed for egenomsorg. De fagprofessionelle informerer patienten om begrundelse for
valg af undersggelser og konkrete indsatser. Der bgr udarbejdes retningslinjer for indholdet i en plan, og pa-
tienten accepterer og giver samtykke til planen. Information til og inddragelse af socialt udsatte udger en
serlig udfordring og bar have sarlig opmarksomhed.

Fokus pa information ved overgange i patientforlgbet

Den fagprofessionelle bar ved overgange i patientforlgbet, fx mellem afdelinger eller sektorer, informere
kraeftpatienten mundtligt og skriftligt om det videre forlgb, tilbyde patienten en kopi af journalen og vejlede
om, hvordan patienten selv kan bedre sin situation. Ved et ambulant forlgb bgr patienten regelmaessigt mod-
tage information om og status for eget forlgb.

Pargrendeinddragelse

De fagprofessionelle bar lgbende involvere kraftpatientens pargrende i planer for patientforlgbet i det om-
fang, patienten gnsker det. De fagprofessionelle bar vaere opmarksomme pa pargrendes gnsker om informa-
tion og pa, at pargrende kan vare en ressource i forlgbet. Herudover anbefales det, at der laves landsdak-
kende standarder, som beskriver de fagprofessionelles ansvar og arbejdsopgaver, hvis de pargrende har szr-
lige behov, som fx bgrn og unge.

Organisatorisk brugerinddragelse

Brugere (kraftpatienter og pargrende) bar veere involveret i relevante fora, hvor udvikling og evaluering af
sundhedsvesenet drgftes. Brugerrepraesentanter kan med fordel forberedes systematisk i repraesentation af
generelle brugerperspektiver og i metoder til vidensindsamling om brugerperspektiver..

7.2 Status

Patienter og pargrende mgder sundhedsvasenet med forskellige forventninger og behov. De har alle forskel-
lig 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 op-
levelse 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 behandlings-
forlgb. Derudover har god leege- og patientkommunikation en positiv sammenhang med forbedrede behand-
lingsresultater”. 1 Norge har man gjort borgerinddragelsesperspektivet mere eksplicit igennem konkrete bor-
gerrettigheder som for eksempel ’retten til en individuel plan™.
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Brugerinddragelse involverer to overordnede dimensioner; den individuelle og den organisatoriske. Indivi-
duel patientinddragelse i eget forlgb er vidensdeling mellem patient og sundhedsprofessionel, saledes at bru-
gerens viden, gnsker, behov og kendskab til egen situation efterspgrges og anvendes i behandlingsforlgbet.
Brugerinddragelse vedrarer alle dele af patientforlgbet fra almen praksis over sygehusvasenet til det kom-
munale sundhedsvaesen. Brugeren kan fa indflydelse og mulighed for at vaelge og handle aktivt i forhold til
behandling og handtering af egen sygdom samt egen livssituation. Organisatorisk brugerinddragelse er ind-
dragelse af brugere og repreesentativ viden om brugerperspektivet i beslutningsprocesser af betydning for or-
ganisering, udvikling og evaluering af sundhedsvasenet. Brugerinddragelse omfatter bade patient- og pare-
rendeinddragelse.

I en europaisk-canadisk opggarelse 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 veegtedes hgijt*. Rettighederne er et godt udgangspunkt for den videre ind-
sats vedrgrende en systematisk, aktiv brugerinddragelse.

7.2.1 Individuel patientinddragelse

Helt overordnet reguleres relationen mellem den enkelte patient og sundhedsprofessionelle af sundhedslo-
vens regler om patienters retsstilling, herunder serligt patienters inddragelse i beslutninger. Som udgangs-
punkt ma behandling ikke indledes eller fortsaettes uden patientens informerede samtykke, og sundhedsper-
sonen er forpligtet til at sikre, at patienten er velinformeret og kan overskue sit samtykke, dvs. har forstaet in-
formationen, 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. | Den
Danske Kvalitetsmodel er der, bl.a. med baggrund i ovenstaende patientrettigheder, udarbejdet standarder for
patientinddragelse, patientinformation og -kommunikation samt for koordinering og kontinuitet. I standarden
for patientinddragelse indgar ogsa inddragelse af de pargrende, og personalet paleegges her at informere og
inddrage de pargrende 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 under-
sggelse af kraeftpatienters oplevelse af kontrolforlgb 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 veere opmaerksom pa, og hvor patienten i givet fald skal henvende sig. Over 90 % af patienter-
ne vurderer denne information som vigtig, men kun 30 % angiver at have faet denne information. Patienterne
savner tillige kontinuitet i forhold til at mgde samme leeger i forlgbet og mulighed for at udtrykke og tale om
bekymringer m.v.°

Med introduktionen af pakkeforlgb for kreeft er kraeftpatienternes forlgb blevet inddelt i faser, hvilket har ty-
deliggjort 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 pagaeldende tidspunkt. Der er netop udgivet patientinformationsmateriale for en
reekke kraeftsygdomme vedr. pakkeforlgb. Herudover er der i regionerne indfgrt forlgbskoordinatorfunktio-
ner og kontaktpersonordninger.

Patienterne oplever ikke ngdvendigvis sammenhang i deres forlgb, selvom enheder i sundhedsvaesenet sam-
arbejder pa tvars. Dette belyses i en rapport fra Dansk Sundhedsinstitut, som udover hjerte- og diabetespati-
enter ogsa inkluderer leukamipatienter. Den kvalitative analyse peger pa, at en lgbende dialog om bade store
og smé andringer i patientforlabet er vigtige for patientens oplevelse af sammenhzang’.

Systematisk brugerinddragelse er fortsat mest udbredt pa socialomradet og i sundhedsveesenet inden for pee-
diatri og psykiatri..Pa det somatiske sundhedsomrade inddrages patienterne som en naturlig del af sundheds-
professionelles arbejde, jf. bl.a. reglerne om informeret samtykke, men der har gennem tiderne veeret forskel-
ligt fokus pa graden og formen af patientinddragelse. De mange forskellige initiativer, der foregar i dag, vi-
ser, at der nu er sat fokus pa at udvikle en mere systematiseret praksis, som har til formal at udvikle og styrke
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samarbejdet og dialogen mellem sundhedspersonalet, patient og pargrende. Der er i regionerne en reekke ek-
sempler pa projekter, som pa forskellig vis og pa forskellige niveauer fokuserer pa at optimere patienternes
inddragelse i eget forlgb, fx feedback-mader vedr. det konkrete patientforlgb, kommunikationskurser for per-
sonale og ledelse, web-baserede patientfora, forbedring af skriftligt informationsmateriale og de fysiske
rammer for patientinddragelse m.m. Patienter kan ogsa indga i patientuddannelser og patientnetveerk, der li-
geledes kan hjalpe patienterne til at mestre deres situation. Herudover har patienten mulighed for at fa in-
formation om bl.a. behandlingstilbud og ventetider pa internettet og via Kraeftens Bekaeempelses radgivnings-
centre.

7.2.2 Pargrendeinddragelse

Pargrendeinddragelse handler om at inddrage personer, som er defineret som pargrende af patienten selv. 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 gar, at pargrende begr inddrages systematisk. Af den landsdaekkende undersggelse af pati-
enters 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 for-
bindelse med ambulante besgg har 86 % af patienterne denne oplevelse. Pargrende har imidlertid ikke vaeret
adspurgt om deres egen oplevelse af inddragelse. En undersggelse af pargrende til lungekraftpatienter viser,
at 76 % af de pargrende faler, at de er i fagligt gode haender, men 49 % af de pargrende mener, at sygehuslee-
gerne ikke spgrger 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 pa-
rarende mangler information, s& de kan statte lungekreftpatienten 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 foraldre til hjemmebo-
ende bgrn er alvorligt syge™.

7.2.3 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 veeret praktiseret sy-
stematisk gennem en arreekke, og der er indsamlet erfaringer, som dog er praeget af det enkelte lands sund-
hedsvasens organisering, kultur og politik. Baggrunden for inddragelse af patienter i disse lande har veeret en
blanding af politiske initiativer/malseatninger og krav fra patienter/patientforeninger. Brugerinddragelsen kan
bl.a. ske ved samarbejde med patientforeninger, der i nogen grad forestar en uddannelse med henblik pa at
kvalificere patientrepreesentanterne. En sadan patientrepraesentantuddannelse er kvalificerende for organisa-
torisk patientinddragelse'!. Uddannelsen bgr imidlertid ikke blive en begraensning for patientinddragelse pa
organisatorisk niveau.

Danske Patienter har udarbejdet et forslag til en generel model for patientinddragelse p& sundhedsomrédet?,
og i forbindelse med udarbejdelsen af 'Styrket indsats pa kreeftomradet” er der nedsat en referencegruppe be-
staende af patientorganisationsrepraesentanter, patienter og pargrende for at inddrage deres erfaringer og an-
sker i udviklingen af opleegget. Der er i Sundhedsstyrelsen tillige igangsat et generisk arbejde med patient-
inddragelse.

Der findes i alle regioner forskellige former for generel organisatorisk patientinddragelse bl.a. i form af
sundhedsbrugerrad/dialogfora med repreaesentation fra patientforeningerne/patienter og dialogmader, hvor pa-
tienter (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 dialogmaderne
bl.a. i samarbejde med Enheden for Brugerundersggelser. Den Landsdaekkende Undersggelse af Patientople-
velser (LUP) pa sygehusomradet, DANPEP (Danske Patienter Evaluerer almen praksis) i almen praksis og
lokale brugerundersggelser anvendes desuden som grundlag for inddragelse af patientperspektivet i kvali-
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tetsudvikling. Af gvrige initiativer kan naevnes inddragelse af patienter i udvikling af patientinformation
(skriftlig, webbaseret og mundtlig) samt i undervisning af personale og patienter.

Organkirurgisk afdeling pa Kolding Sygehus har saledes, som det farste sted i landet, etableret en Enhed for
Brugerinddragelse. Enheden har til formal at styrke afdelingens arbejde med patientinddragelse gennem mal-
rettet dialog med patienterne, herunder involvering af patientambassadgrer. Pa Vejle Sygehus er der erfarin-
ger med dialogfora pa det onkologiske omrade med deltagelse af patienter, pargrende og sundhedspersonale
med tveerfaglig repraesentation. Disse anvendes til at forbedre patientforlgh. Kraeftens Bekeempelse udfarer i
foraret 2010 et pilotprojekt med uddannelse af kvalificerede patienttalsmand, som skal kunne lgfte opgaver
pa en reekke forskellige niveauer, som spaender fra meget afgreensede og konkrete forhold pa en afdeling til
de overordnede sundhedspolitiske overvejelser og idé-udvikling. Endvidere kvalificeres talsmandene til at
kunne lafte generelle undervisnings- og formidlingsopgaver, nar professionelle i sundhedsvesenet, kommu-
nerne mv. efterspgrger viden om brugernes perspektiv.

Effekten af aktiv brugerreprasentation er sjeldent evalueret, og der er ikke entydig evidens herfor. Lands-
deekkende analyser viser dog, at patientoplevet kvalitet forbedres over tid, hvilket tilskrives gget fokus pa pa-
tientperspektivet®.

7.3 Udvikling og vision

7.3.1 Individuel patient- og pargrendeinddragelse

Kraftpatienterne har behov for individuelt tilpassede indsatser, der tager udgangspunkt i bade sygdomsspeci-
fikke 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 forlgb. En
kvalificeret kommunikation, som hviler pa, at de fagprofessionelle lytter til patientens symptomer og hel-
bredsmaessige bekymringer samt giver rettidig og tilstreekkelig information om, hvad der skal ske i forlgbet,
er forudsatninger herfor. Informationen bgr deekke det samlede patientforlgb pa tveers af afdelinger og sekto-
rer, herunder ogsa pa tveers af sygehuse og kommunale sundhedstilbud.

Erfaringer fra patienters oplevelser - ogsa i relation til konsekvenser af patientforlgbet - kan med fordel ind-
drages i arbejdet med kvalitetsudvikling og forbedring af patientinddragelse. Det er dokumenteret, at patien-
ter oplever handelser, der indtreeffer i patientforlgbet, anderledes, end sundhedspersonalet ger. Overordnet
er det malet, at der sker en systematisk og fortlebende vidensdeling mellem bruger og sundhedsprofessionel,
sa brugerens viden, gnsker, behov og kendskab til egen situation eftersparges og anvendes i behandlingsfor-
lgbet, 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 Igbende sgrger for at afstemme patientens forventninger til forlgbet
med fokus pa de forskellige faser i forlgbet, herunder gnsker til og behov for inddragelse

e At den sundhedsprofessionelle og patienten i samspil fastleegger en plan i de forskellige faser, der
tager hgjde for patientens handlekompetence, herunder dennes sygdomsmaessige, psykologiske og
sociale situation

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

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

e At kommunikationen mellem de sundhedsprofessionelle og patienten kan ske under forskellige for-
mer, som imgdekommer forskellige behov for kommunikation med sundhedsprofessionelle bl.a. net-
baserede, i det direkte mgde m.v.
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e At de sundhedsprofessionelle lgbende inddrager patientens pargrende i behandlingsplaner i det om-
fang, patienten gnsker dette, og er opmeerksomme pa de pargrendes gnsker om information, og pa at
pargrende kan veere en ressource i patientforlgbet

e Atden sundhedsprofessionelle i forlgbet informerer patienten om planen for det videre forlgb og til-
byder patienten en kopi af journalen bade i almen praksis og pa sygehuset, og at patienten derfor
igennem forlgbet regelmassigt modtager informationer om og status for eget forlgb

e At patienten har let adgang til egen journal

7.3.2 Organisatorisk brugerinddragelse pa kreeftomradet

Visionen for brugerinddragelse er, at brugeres perspektiver inddrages systematisk i udvalg, grupper m.v.,
som beskeftiger sig med udvikling og evaluering af sundhedsvasenet for at skabe et brugerorienteret sund-
hedsvasen, og at der foretages systematisk vidensindsamling om og monitorering af brugerperspektiverne i
alle dele af kreeftforlabet med henblik at omsette 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 ledelserne og er en integreret del af de
gvrige strategiske malsatninger

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

e At der anvendes en rakke forskellige metoder for brugerinddragelse udviklet pa baggrund af syste-
matisk 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 repraesenta-
tion af generelle brugerperspektiver og i metoder til vidensindsamling om brugerperspektiver

e Atved afslutning af alle opgaver, evalueres proces og effekt af brugerinddragelse og den brugerop-
levede kvalitet af de fundne lgsninger

En styrket inddragelse af brugernes perspektiver ber i videst muligt omfang ske pa et evidenshaseret grund-
lag.

! Enheden for brugerundersggelser, Region Hovedstaden. Den Landsdaekkende Undersggelse af Patientople-
velser (LUP) 2009. December 2009.
http://www.patientoplevelser.dk/log/medie/LUP2009/National_rapport/LUP_2009.pdf

2 Fallowfield L, Jenkins V, Farewell V, Saul J, Duffy A, Eves R. Efficacy of a Cancer Research UK commu-
nication skills training model for oncologists: A randomised controlled trial. Lancet 2002;359:650-656

® Thommesen H, Normann T, Sandvin JT. Individuell plan: Et sesam, sesam. 2003.
http://www.kommunetorget.no/side.asp?sideid=137

* Health Consumer Powerhouse. Frontier Centre for Public Policy. Euro-Canada Health Consumer Index
2008. FC Policy Series no. 38. 2008. www.fcpp.org/publication.php/2025

® Se fodnote 1.

® Kraeftens Bekeempelse, Kvalitetsenheden. Kontrolforlgb i kraftpatientens perspektiv. 2009.
http://www.cancer.dk/NR/rdonlyres/F93724F8-FDD9-4352-A1D6-7D7240715280/0/kontrolforloeb.pdf.

’ Martin HM. Er der styr p& mig? Sammenhangende patientforlgb fra patientens perspektiv. Dansk Sund-
hedsinstitut, 2010. http://www.dsi.dk/Publikationer/DSI-rapporter/2010.01/frz_201001.htm

8 Jacobsen CB, Pedersen VVH, Albeck K. Patientinddragelse mellem ideal og virkelighed: En empirisk under-
sggelse af feelles beslutningstagning og dagligdagens mgder mellem patient og behandler. Sundhedsstyrel-
sen, Monitorering & Medicinsk Teknologivurdering og Dansk Sundhedsinstitut, 2008.
http://www.sst.dk/publ/Publ2008/MT V/patientinddragelse/Patientinddragelse_net_final.pdf

° Faktaark - Kampagne: At Leve med Lungekreft. Undersggelsen blandt lungekreftpatienter og deres parg-
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1 Dencker A. Dilemmaer i sygeplejen, nar bgrn er pargrende. Sygeplejersken 2009;19.
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12 Danske Patienter. Patientreprasentation: Inddragelse af patientperspektivet i organisering og udvikling af
sundhedsveesenet. 2009.
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8 Uddannelse og kompetenceudvikling

Styrket og gget uddannelse af sundhedsprofessionelle samt andre fagprofessionelle, der er involveret i kreeft-
patienters forlgb, kan lgfte kvaliteten i indsatsen pa kraftomradet. Hvis anbefalingerne om uddannelse og
kompetenceudvikling realiseres, kan det veere med til at sikre, at de fagprofessionelle har de rigtige kompe-
tencer, saledes at forebyggelse, udredning, behandling, rehabilitering, opfalgning, palliation og statte samt
Igbende inddragelse af borgere og kreftpatienter kan udfgres med hgj faglig kvalitet.. Malet er, at uddannel-
serne tilretteleegges i overensstemmelse hermed i lgbet af en tidsperiode pa fem ar.

8.1 Anbefalinger

@gede fagspecifikke kompetencer

En forudseetning for hgj kvalitet i den specialiserede kreeftbehandling er, at regioner og videnskabelige sel-
skaber — bl.a. via udvikling af fagomrader - sikrer efteruddannelse af sundhedsprofessionelle til at besidde
spidskompetencer pa hgjeste niveau, og at disse kompetencer lgbende udvikles og justeres i overensstem-
melse med den evidensbaserede viden pa kraeftomradet. Samtidig bar det sikres, at der rekrutteres og uddan-
nes et tilstreekkeligt antal kvalificerede sundhedsprofessionelle til omradet.

@gede generelle kompetencer

Fagprofessionelle, der beskaftiger sig med forebyggelse, tidlig opsporing, rehabilitering, palliation og pati-
entinddragelse i forhold til kreeft i sundhedsvasenet og i den kommunale sektor, bgr 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 ber sikres, at der pa grund-, videre- og efteruddannelserne opbygges erfaring med at arbejde i tveerfagli-
ge teams. Uddannelserne bar i gget omfang fokusere pa betydning af fag- og sektorkulturer og styrke kompe-
tencer i kommunikation og samarbejde med henblik pa at opna starre forstaelse for de forskellige faggrup-
pers viden og funktion.

Grundlag for evidensbaseret praksis

Det bar sikres, at fagprofessionelle, der er involveret i indsatsen pa kraeftomradet, har kompetencer til at ar-
bejde evidensbaseret, herunder grundleeggende viden om dokumentation, forskning og analyser pa sund-
hedsomradet.

Effektiv ressourceudnyttelse
Det bar sikres, at personaleressourcerne pa kraeftomradet udnyttes mest effektivt, herunder bar fx mulighe-
derne for opgaveglidning til andre faggrupper og fastholdelse af sundhedsprofessionelle udnyttes.

8.2 Uddannelse og kompetenceudvikling pa kraeftomradet

Det er en forudsetning for at indfri gnsket om en styrket indsats pa kreeftomradet, at de sundhedsprofessio-
nelle er uddannet til at varetage opgaven. Det stiller ggede krav til sundhedsfaglige grund- videre og efterud-
dannelser, saledes at de sundhedsprofessionelle, der varetager specialiserede behandling, besidder specialvi-
den pa hgjeste niveau og er i stand til at uddrage nyeste viden af forskningsresultater og implementere denne
i praksis i behandlingen af kreeftpatienter.

Nye behandlingsmodaliteter pa kreeftomradet er under stadig udvikling, ligesom der lgbende udvikles ny
teknologi m.v., hvilket stiller yderligere krav om efteruddannelse.
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Personaleressourcerne inden for kreeftomradet er ikke pa alle omrader i stand til at efterkomme det stigende
behov for udredning og behandling. Dette geelder fx specialleeger inden for klinisk onkologi og diagnostisk
radiologi, hvor der er stor efterspgrgsel. For andre faggrupper er der lignende udfordringer. Uddannelserne
bar dimensioneres efter behovet, og i 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 betrag-
tes som nyere satsningsomrader, hvorfor der er behov for, at personalet uddannes og opkvalificeres yderlige-
re med generelle kompetencer. Der er brug for, at der i hgjere grad undervises systematisk inden for oven-
navnte omrader pa savel grund-, videre- og efteruddannelserne bade for at fremme rekrutteringen til omra-
derne og for at sikre en fremtidig varetagelse af funktionerne med hgj kvalitet. Det bar vurderes, om der er
grundlag for at revidere malbeskrivelserne for videreuddannelse samt efteruddannelsestilbuddene. Iser inden
for fokusomraderne patientinddragelse, rehabilitering og palliation er der behov for gget overblik over eksi-
sterende uddannelsestilbud med henblik pa at identificere, hvor der sarligt er behov for styrkelse af uddan-
nelsestilbuddet.

Det er en overordnet malsatning i sundhedsveesenet at tilrettelaegge og gennemfare sammenhangende og
velplanlagte patientforlgb, som ofte vil inkludere flere enheder og sektorer. Med henblik pa at optimere pati-
entforlgbene samt gge patientsikkerhed og kvalitet, bar treening i teamarbejde med relevante fagprofessionel-
le finde sted i bade grund-, videre- og efteruddannelserne. Det danske sundhedsveesen beskeftiger et stort
antal forskellige faggrupper, hvis uddannelse er karakteriseret ved i betydelig grad at veere monofaglig, og
uddannelserne forbereder og traeener derfor ikke i tilstraekkeligt omfang sundhedspersonalet til at arbejde i
tvaergaende og tvarfaglige teams. Omraderne forebyggelse, tidlig opsporing, rehabilitering og palliation i
forhold til kraeft er kendetegnet ved involvering af mange forskellige aktarer. VVelfungerende teams er afge-
rende for indsatsen pa disse omrader. | den forbindelse bgr der i grund-, efter- og videreuddannelserne foku-
seres pa fag- og sektorkulturer samt styrkelse af kompetencer som kommunikation og samarbejde med hen-
blik pa at opna starre forstaelse for de forskellige faggruppers viden og funktion. Brug af simulationslabora-
torier og rollespil samt treening i debriefing og refleksion bgr vaere veesentlige elementer i uddannelsen. Der
bar endvidere etableres tveerfaglige leeringsfora mellem legeuddannelsen og de mellemlange sundhedsud-
dannelser i relation til fokusomraderne forebyggelse, tidlig opsporing, rehabilitering, palliation og patient-
inddragelse i forhold til kreeft, ligesom mulighederne for *feelles skolebank’ pa tvars af sektorer kan udnyt-
tes.

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 malseatningen, at tilretteleeggelse af kraeftbehandling foregar evidensbaseret, samt at faglig
prioritering sker pa bedst mulige oplysningsgrundlag. Grundlaget for evidensbaseret praksis og faglig priori-
tering er, at der skabes ny viden, som gares umiddelbart og let tilgeengelig for de involverede aktarer, sa den
inddrages i daglig praksis. Derfor er det vigtigt, at de ngdvendige kompetencer udbredes og videreudvikles,
fx i forhold til evaluering af hensigtsmaessig opgavetilretteleeggelse.

8.3 Uddannelse og kompetenceudvikling inden for oplaeggets fokusomrader

8.3.1 Borgerrettet forebyggelse og sundhedsfremme

Af bekendtgarelsen om de mellemlange videregaende sundhedsuddannelser fremgar det, at der skal veere fo-
kus pa sundhedsfremmende og forebyggende elementer. Laegeuddannelsen indeholder en del undervisning i
kommunikation. Her treenes bl.a. i den motiverende og den vanskelige samtale, sa laeger rustes til at tale livs-
stilseendringer med patienterne. | flere kurser pa leegestudiet er der fokus pa folkesundhed og forebyggelses-
strategier samt leegens rolle i forebyggelsen. | alle specialleegeuddannelser beskrives tre vaesentlige kompe-
tencer med relevans for borgerrettet forebyggelse og sundhedsfremme; nemlig rollen som kommunikator,
rollen som samarbejdspartner og rollen som sundhedsfremmer. Kompetencerne er indarbejdet i malbeskri-
velserne for specialleegeuddannelsen.
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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.

8.3.2 Tidlig opsporing og diagnostik

Den praktiserende laege 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 vi-
den. For at reducere eventuelle forsinkelser i opsporing og diagnostik af kraeftsygdom i almen praksis er det
vigtigt, at almen praksis far stgrre viden om symptomers mulige sammenhang med kraft. Seerligt vil der vee-
re behov for gget viden samt uddannelse og efteruddannelse i handteringen af patienter med uspecifikke og
atypiske symptomer. Ogsa udredningsforlgbet for patienter med komorbiditet og betydende risikoadfeaerd bar
have serligt fokus, herunder bl.a. med henblik pa et styrket samarbejde pa tvers af sektorer.

8.3.3 Rehabilitering, senfglger og opfglgning

Rehabilitering indgar i stgrre eller mindre grad i de forskellige specialleegeuddannelser, iseer for sa vidt angar
de diagnosespecifikke problemstillinger. Tilsvarende indgar rehabilitering i sygeplejeuddannelsen og med
seerlig fokus i uddannelse til kreeftsygeplejerske. Der findes sundhedsfaglige diplomuddannelser, hvor sund-
hedsprofessionelle med mellemlang videregaende uddannelse og andre kan tage diplommodul i kraftrehabi-
litering.

Pa grunduddannelse til fysioterapeut undervises der i rehabilitering som generelt begreb. Kreeftomradet berg-
res i faget sygdomslaere pa uddannelsen, men der undervises ikke specifikt i fysioterapi malrettet kreeftpati-
enter. Fysioterapeuter eftersparger generelt mulighed for kompetenceudvikling pa kraeftomradet, og der er
behov for kompetenceudvikling specifikt indenfor rehabilitering og senfalger. Ergoterapeuter undervises pa
bachelorniveau i rehabilitering, men der er ingen specifik undervisning om rehabilitering indenfor kraeftom-
radet.

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 rehabi-
literingsrelevante emner (kognitive funktionsnedsattelser, andrede livsvilkar, eksistentielle emner, sorg, kri-
se, tab m.v.). I nogle lande indgar rehabilitering specifikt i psykologuddannelsen.

Derudover kan andre faggrupper i forskellige sektorer medvirke i indsatserne, som typisk ikke modtager spe-
cifik uddannelse i generel rehabilitering (herunder diatister, socialradgivere og beskaftigelsesmedarbejdere).
Indsatsen i forbindelse med rehabilitering, senfalger og opfalgning foregar i dag meget forskelligt i kommu-

ner og regioner. Det betyder ogsa, at der kan veere brug for at skabe et generelt overblik, bl.a. med henblik pa
afklaring af, hvor og hvordan der bar ske en systematisk kompetenceudvikling.

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

8.3.4 Palliation

Den palliative indsats foregar meget forskelligt pa tveers af landet og involverer i forskelligt omfang forskel-
lige faggrupper. Der er ikke et fuldsteendigt overblik over uddannelsesudbud og -indhold. Overordnet set er
den systematiske undervisning pa grund-, videre- og efteruddannelser af de sundhedsprofessionelle, som ar-
bejder med palliation, af meget begraenset omfang. Palliativt Videncenter er i gang med at kortleegge omra-
det, 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 ho-

vedparten af uddannelserne er omfanget begreanset. Det er kun sygeplejersker, der modtager systematisk ud-
dannelse i palliation som led i deres grunduddannelse. Specialuddannelsen i kraftsygepleje omfatter under-
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visning i palliativ indsats. For gvrige faggrupper er der med jeevne mellemrum mulighed for at deltage i se-
minarer og lignende. Der findes desuden en reekke efteruddannelsestilbud for social- og sundhedsassistenter-
og hjeelpere under arbejdsmarkedsuddannelserne (AMU).

For sa vidt angar den specialiserede palliative indsats har pt. 20 % af de involverede laeger og sygeplejersker
en kompetencegivende efteruddannelse i palliation. Siden 2002 har leeger kunnet tage den teoretiske del af
specialistuddannelsen i palliativ medicin (Nordic Course in Palliative Medicine), mens der for sygeplejer-
skerne og andre sundhedsprofessioner findes moduler om palliation inden for relevante diplomuddannelser.

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 uddannelsesfor-
Igb til det basale niveau. Der findes ikke en samlet palliativ uddannelse inden for det basale omrade i pri-
mersektoren, men i enkelte kommuner har man igennem flere ar haft en felles efteruddannelsesforlgb for
praktiserende leeger og hjemmeplejen. Disse uddannelser er dog ikke formelt kompetencegivende, og uddan-
nelsesforlgbet er ikke systematiseret. Kompetencerne pa det basale palliative niveau ber styrkes - sarligt i
betragtning af, at langt de fleste palliative ydelser gives pa det basale niveau.

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

8.3.5 Patientinddragelse

Patientinddragelse indgar generelt i uddannelsen til ergo- og fysioterapeut, men kun i begraenset omfang i de
gvrige sundhedsuddannelser. Uddannelserne indeholder dog alle varierende elementer af kommunikation og
sundhedspadagogik. | specialuddannelsen for kraeftsygepleje introduceres begrebet ’patientologi’, dvs. leeren
om det at veere 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. Sundhedspaedagogik, udvikling af patientens kompetence til at
handle (empowerment), patientinformation samt kvalitetsudvikling med udgangspunkt i patientperspektivet
indgar tillige som en del af kraftsygeplejeuddannelsen.
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9 Forskning og udvikling

Konstant forskning i og udvikling af teknologi og metoder, som bruges af sundheds- og fagprofessionelle pa
kreeftomradet, samt koordinering af forskning pa omradet, vil kunne bidrage til @get viden. Hvis anbefalin-
gerne om forskning og udvikling realiseres, vil det bidrage til bedre vilkar for udvikling og indfarelse af ny

teknologi pa kraeftomradet. Malet er at bringe kvaliteten af kreftforskning og udvikling pa kreftomradet op
pa bedste internationale niveau. Anbefalingerne om forskning og udvikling skal ses i sammenhang med an-
befalingerne om dokumentation og monitorering.

9.1 Anbefalinger

Styrkelse af kreeftforskningsnetvaerk

Eksisterende og nye kraftforskningsnetvaerk bar styrkes og udvides ved samarbejde bade i ind- og udland
med gget fokus pa forskning inden for aspekter af kreeftomradet som beskrevet i oplaegget, fx forebyggelse,
rehabilitering, palliation og organisation pa kraeftomradet.

Styrkelse af lokal infrastruktur

I eksisterende og nye kreeftforskningsnetvark ber den lokale infrastruktur styrkes fx ved adgang til generel
bistand til design og udfarelse af forskningsprojekter, herunder ved hjalp fra administrative medarbejdere,
statistikere m.fl.

Implementering af ny viden
Der bar veare gget ledelsesmassigt fokus pa implementering af ny viden i den daglige praksis i savel staten
som regioner og kommuner.

9.2 Forskning og udvikling pa kreeftomradet

For at kunne tilbyde den bedste forebyggelse af kreeft til befolkningen og den bedste udredning, behandling,
rehabilitering og palliation til kreeftpatienten og lebende 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 kreeftomradet
for at sikre en hgj kvalitet, hvilket allerede blev papeget med Kreftplan I1. Deltagelse i forskningsaktiviteter
skaber ny viden, og giver de professionelle adgang til den nyeste viden, der dermed kan komme kraftpatien-
terne hurtigere til gode og veere med til at sikre kvaliteten.

Ifglge Videnskabsministeriet bruges 33 % af offentlige forskningsmidler pa sundhedsforskning, hvilket pla-
cerer Danmark i toppen blandt udvalgte OECD lande. Pa kraeftomradet har Danmark en lang tradition for sa-
vel medicinsk som teknisk og fysiologisk forskning og innovation, bl.a. med mange aktive kliniske forsk-
ningsmiljger og et meget hgjt publikationstal (ca. 2500 artikler pr. ar). Forskningsfeltet er organiseret med
bl.a. kliniske forskningsenheder pa sygehusene (KFE), samarbejde mellem specialerne i de multidisciplinere
kreeftgrupper (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 Sundhedsforsk-
ning (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 sundhedsforsk-
nings internationale konkurrenceevne.

Der er imidlertid en langt mindre tradition for forskning inden for omrader som forebyggelse, rehabilitering,

palliation, organiseringen af kreeftomradet m.m., som heller ikke har samme mulighed for stgtte fra private
sponsorer som fx leegemiddelforskning.
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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, forskningssygeplejer-
sker, bioanalytikere og leeger, som kan bista ved udfarelse af forskningsprojekter. KFE’erne kan med denne
struktur danne basis for dannelse af netvaerk mellem forskningsmiljger, der ogsa inddrager andre sider af
kreeftomradet end den rent kliniske del, fx ogsa den kommunale del og primar sektoren..

DMCGerne administrerer kliniske kvalitetsdatabaser, som bl.a. registrerer sygdommens stadie ved diagno-
sen, behandling og overlevelse. Biobanken giver overblik over samtlige patologiske praparater i landet og
tilhgrende diagnoser, hvilket muligger hurtig indsamling af store materialer. Hertil kommer de regionale en-
heder for Good Clinical Practice (GCP), der bl.a. kontroller kvaliteten af sundhedsforskning og beskeftiger
sig med etiske spargsmal. Forskningsmiljget er bade offentligt og privat sponsoreret, men stgrsteparten af
dansk kraeftforskning finansieres i dag af private midler. Udfordringen er iser at sikre midler til at gennemfg-
re ikke-medicinalsponsoreret (uafhangig) forskning. Det kan ske gennem sikring af kontinuerlige midler til
driften af de kliniske forskningsenheder.

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

Kraftforskning kan inddeles i: Basal-, translationel-, klinisk og sundhedstjenesteforskning (epidemiolo-
gisk/forebyggelsesforskning). Basalforskning bestar bl.a. af biologisk grundforskning i celluleere mekanis-
mer, herunder afdekning af etiologien til kreeftsygdomme. Erhvervet ny viden kan overfares til en klinisk
problemstilling ved translationel forskning fx ved identifikation af vigtige markarer for kraeftsygdomme eller
nye mulige kreeftleegemidler. Senere kan effekten af sddanne markarer og kreftlegemidler afpraves til kli-
nisk brug fx ved randomiserede kliniske forsgg. Ved sundhedstjenesteforskning undersgger man, hvorvidt de
metoder, tilgange og organiseringsformer, der er valgt pa kreeftomradet, har de gnskede effekter. Alle disse
forskningsomrader bgr fremmes og stattes, hvis den fortsatte udvikling og kvalitet inden for kreeftomradet
skal sikres.

Der er behov for systematisk indsamlet viden og evaluering far implementering af opleeggets anbefalinger
inden for fokusomraderne pa landsplan pa samme made, som det sker for kliniske tiltag. En sadan systematik
eksisterer ikke (se ogsa kapitel 2)..

Hvis dansk kreftforskning skal bibeholde sit hgje internationale kvalitetsniveau, er et lgbende og internatio-
nalt samarbejde en forudsetning. Internationalt samarbejde fremmer vidensdeling mellem forskermiljgerne
og muligger 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 oplaeeggets fokusomrader fx forebyggelse rehabilite-
ring, palliation, understattende behandling, patientinddragelse og organiseringen heraf. Forskningsfeltet kan
udvides med metoder fra den humanistiske forskning og ved ibrugtagning af bade kvalitative og kvantitative
forskningsmetoder.

Der kan ga lang tid fra ny viden erhverves, til den indgar i den daglige praksis. Hvis dette knowing-doing-
gap skal mindskes, er et konstant ledelsesmaessigt fokus pa alle niveauer en forudsetning.

9.3 Forskning og udvikling inden for opleeggets fokusomrader
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I Danmark foregar forskning i forskelligt regi inden for flere af fokusomraderne i opleegget, men indsatserne
er ofte spredte og ikke koordinerede.

9.3.1 Borgerrettet forebyggelse og sundhedsfremme

Der er brug for en langt hgjere grad af systematisk forskning indenfor forebyggelsesomradet for at forhindre
nye krafttilfelde i at opsta. Nogle forebyggelsesprojekter er baseret pa et undersggelsesdesign, som reelt ik-
ke kan give svar pa, hvilken effekt indsatsen har haft. Der er behov for systematisk indsamlet viden om ad-
feerdseendringer for at identificere, hvilke forebyggelsesmetoder der er mest effektive i relation til forskellige
malgrupper, og hvordan de bedst organiseres. Savel kvalitative som kvantitative metoder og metoder fra fx
socialantropologi, paedagogik og psykologi bar anvendes.

9.3.2 Tidlig opsporing og diagnostik

Der mangler viden om befolkningens kendskab til symptomer pa kreeftsygdom, og om hvad der far befolk-
ningen til at sgge leege. Omradet er veesentligt, hvis kraeftpatienter 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. Der mangler tillige viden om, hvilke primere diagnostiske
metoder, der hurtigst leder frem til en diagnose.

Danmark deltager i et internationalt kraeftbenchmarkingprojekt (ICBP), som bl.a. se&tter fokus pa disse em-
ner. Projektet fokuserer pa befolkningens "awareness” i forhold til kreeft samt overvejelser og handlemulig-
heder i relation til kreeftsygdom i almen praksis. Savel national som international viden om organisations-
former i det tidlige udredningsforlgb er vigtig at inddrage i det videre arbejde.

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

9.3.3 Rehabilitering, senfaglger og opfalgning

Der er behov for forskningsbaseret viden om effekten af rehabiliteringsindsatser overfor kreftpatienter, her-
under om den bedst mulige organisering og delindsatsernes effekt, inkl. deres langvarige effekt. Endvidere er
der behov for mere viden om valide redskaber til vurdering af den enkelte patients rehabiliteringsbehov. De
seneste 5-10 ar har forskellige forskningsmiljger undersggt kreeftrehabilitering med forskellige indfaldsvink-
ler. En raekke stgrre epidemiologiske studier med anvendelse af de unikke danske sundhedsregistre er gen-
nemfgrt, og forskellige psykosociale interventioner er undersggt i et randomiseret design. Nationalt Forsk-
ningscenter for Kreftrehabilitering ved Institut for Sundhedstjenesteforskning pa Syddansk Universitet er
netop etableret og vil formentlig kunne blive et samlingspunkt for forsknings- og udviklingsprojekter inden-
for omradet.

Der mangler systematisk viden om senfgalger efter kraeftsygdom 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 lgbende introduceres. Dette kunne ske i de kliniske
databaser for de enkelte kraeftformer. Forskning i senfalger til kraeftbehandling finder sted flere steder, fx in-
den for det paediatriske omrade og brystkraft.

Der mangler forskning vedr. det tveaersektorielle samarbejde i forbindelse med rehabilitering. Der savnes
endvidere mere viden om, hvordan kontrolforlgb/opfglgning for de enkelte kreeftsygdomme bedst tilrette-
leegges, bade i relation til om tilbagefald opdages tidligere, om man forbedrer overlevelsen, om hvorledes
senfglger identificeres og behandles, samt om forlgbet dekker patienternes behov for oplysning, vejledning
og tryghed. Den eksisterende viden baseres i stor udstreekning pa retrospektive kliniske undersggelser.

9.3.4 Palliation

Trods en betydelig forskningsindsats pa det palliative omrade i Danmark mangler der fortsat viden om den
bedst mulige organisering og om indsatser, iser pa det basale niveau. Der udfgres mange forskellige typer af
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forskning, herunder bl.a. basal forskning i symptomers patofysiologi, symptomepidemiologi, klinisk inter-
ventionsforskning, sundhedstjenesteforskning, forskning i psykosociale, andelige og eksistentielle forhold,
metodeforskning og forskning i de pargrendes problemer og sorgreaktioner.

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 tilstreekkelig fuldstaendig
opfelgning, fordi patienterne gradvist bliver darligere. Der er derfor kun udfart relativt fa vellykkede rando-
miserede undersggelser. Trods disse vanskeligheder stiger mangden og kvaliteten af den palliative forsk-
ning, 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 veere med til at styrke opsamling og udvikling af viden pa omradet.

9.3.5 Brugerinddragelse

Der er behov for systematisk forskning i, hvordan patienter og pargrende bedst kan inddrages bade i det in-
dividuelle kraftforlgb (individuel patientinddragelse) og pa det organisatoriske niveau (organisatorisk bru-
gerinddragelse) samt i effekten heraf. Forskning bar omfatte metoder og modeller, fx ved gget anvendelse af
IT-kommunikation, og fokusere pa aktiv inddragelse af brugernes perspektiv i sundhedsvesenets udviklings-
og evalueringsprocesser.
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10 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 kreftomradet. Malet er, at en gget koordina-
tion af og sammenhzng i dokumentations- og monitoreringsindsatsen pa kraeftomradet kan bidrage til at lgf-
te kvaliteten og styrke den effektive ressourceudnyttelse. Anbefalingerne om dokumentation og monitorering
skal ses i sammenhang med anbefalingerne om forskning og udvikling.

10.1 Anbefalinger

Evidensbaseret praksis og videndeling i forbindelse med nye initiativer

Det anbefales, at evaluering af forudsetninger og konsekvenser altid gennemfares i forbindelse med nye ini-
tiativer, og at der pa landsplan arbejdes med koordineret vidensopsamling med henblik pa videndeling og ra-
tionel ressourceudnyttelse. Dette med henblik pa at lokale og landsdaekkende initiativer pa kreeftomradet i
videst muligt omfang udfeaerdiges med baggrund i evidens og viden. Det er et feelles ansvar at sikre at evalue-
ring og vidensopsamling 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 akterer pa omradet, saledes at ressourcerne til dataindsamling udnyttes bedst muligt. Som
grundlag herfor anbefales det, at aktarerne pa sundhedsomradet i feellesskab skaber nationalt overblik over
eksisterende dokumentation og monitorering pa kreeftomradet.

Tveersektoriel forlgbsbaseret dokumentation

Det anbefales, at der skabes grundlag for og etableres forlgbsbaseret dokumentation pa tveers af sektorer sa-
ledes, 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 I1T-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 opfalgning pa kvalitetsdata. Udbredelsen skal koordineres fra nationalt hold og ske i alle
sektorer og til andre omrader end sygdomsbehandling, fx forebyggende tiltag pa tveers af sektorer.

10.2 Dokumentation og monitorering pa kreeftomradet

Dokumentation og monitorering pa kreeftomradet er vigtig med henblik pa at understgtte 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 registeropge-
relser, 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 lgbende en betydelig dataindsamling og analyse inden for kraeftomradet. Trods den meget omfat-
tende tilstedevaerelse 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 for-
labet, som ligger uden for sygehusregi og/eller gar pa tvaers af sektorer samt de mere ’blgde’ omrader sdsom
patientinddragelse og psykosociale forhold, hvor registerdata typisk ikke er en velegnet metode. Med oplaeg-
get seettes der saledes fokus pa nogle af de *datafattige” omrader.

Med henblik pa at statte arbejdet med kvalitetsudvikling ma det veere en vision, at dokumentation og monito-
rering pa kreeftomradet fremover kan give et mere komplet billede af det samlede borger- og patientforlgb,

58



herunder af overgangene mellem sektorer og koordinationen af selve patientforlgbet. Szerligt synes der at vae-
re et behov for systematisk opsamling af diagnoser og administrative data fra almen praksis, sa disse kan
kobles med data fra sygehusregi. Der bgr i forbindelse hermed ses pa erfaringerne fra det sakaldte Data-
fangstmodul i Dansk Almen Medicinsk Database. Et arbejde med at frembringe nationalt deekkende forlabs-
baseret dokumentation vil vaere omfattende og kreeve nye investeringer. Mulighederne for sammenstilling af
allerede eksisterende data bar udnyttes i videst muligt omfang.

Der bidrages til dokumentation og monitorering pa kraeftomradet af mange instanser, fx kommuner, regioner,
Sundhedsstyrelsen, Kraftens Bekeempelse, diverse kvalitetsinstitutioner, universiteternes forskningsenheder
og kliniske afdelinger. Det vil fortsat vaere 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 opgarelse. 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. Dansk Kraftforsknings-
forums katalog over kliniske databasers dokumentation og monitorering kan indga.

Behovet for koordinering understattes af, at der inden for de enkelte fokusomrader i oplaegget eftersparges
yderligere dokumentation og monitorering. Udvelgelsen af nye indsatsomrader for dokumentation og moni-
torering samt eventuel nedleggelse af eksisterende indsatsomrader bar ske med udgangspunkt i klart define-
rede faglige og administrative behov. Dobbeltregistrering bgr undgas, og en ggning af registreringsbyrden
samlet set bar overvejes ngje. | lyset af at der efterspgrges yderligere data, ber der saledes arbejdes med at
effektivisere og automatisere dataindsamling og gere processen sa brugervenlig som mulig.

Malingen af kvalitet pa sundhedsomradet bgr systematiseres med henblik pa at stgtte arbejdet med kvalitets-
kontrol og -udvikling. Der bgar i videst muligt omfang drages nytte af eksisterende erfaringer med organise-
ring og metode. Pa kreeftomradet forefindes en raekke landsdaekkende kliniske kvalitetsdatabaser. Databaser-
ne er en velfungerende model for indsamling af kvalitetsdata i sygehusveesenet. De er karakteriseret ved mul-
tidisciplineert samarbejde omkring velafgraensede problemstillinger, hvor der er et klart fagligt udviklingssig-
te. Databaserne er underlagt en national godkendelsesordning, der skaber et grundlag for landsdaekkende da-
taindsamling.

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 administrato-
rer, klinikere, forskere og borgere. Som det er i dag, foretages der ikke en koordineret indsats for at praesen-
tere de mange typer af data, og data er ikke i tilstreekkelig grad tilgengelige pa tveers af sektorgraenser og
forskningsmiljger. Anvendelse af data kan ske igennem savel eksisterende som nye strukturer, men der bar i
videst muligt omfang bygges videre pa og drages nytte af de allerede eksisterende IT- og informations-
strukturer.

Der synes endvidere at veere et behov for styrket fokus pa videns- 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 konse-
kvenser af metoder og indsatser gennem evalueringer. Evalueringerne bgr have fokus pa savel sundhedsfag-
lige, organisatoriske, patientmassige som gkonomiske aspekter.

Endelig er det veesentligt, at oplaeggets fokus pa en serlig indsats over for socialt udsatte genspejles 0gsa i
dokumentations- og monitoreringsindsatsen.
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10.3 Dokumentation og monitorering inden for opleeggets fokusomrader

10.3.1 Forebyggelse og sundhedsfremme

”Hvordan har du det? 2010 er en repraesentativ spgrgeskemaundersggelse, hvor regionerne indsamler data
om voksne danskeres sundhedsvaner, sygelighed og trivsel. Undersggelsen er den starste af sin slags nogen-
sinde i Danmark og vil veere 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 be-
skriver befolkningens sundhedsvaner, sygelighed og trivsel. Disse kan bruges aktivt i planleegning, malfast-
seettelse og prioritering pa sundhedsomradet. Endvidere giver sundhedsprofilerne mulighed for at fglge ud-
viklingen 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 indi-
katorer vedrgrende kommunernes arbejde med forebyggelse og sundhedsfremme. De farste indikatorer of-
fentliggares i juni 2010 og samtlige indikatorer skal vaere offentliggjort i juni 2011. Kommunerne har ikke
nogen egentlig dokumentationsforpligtelse, og systematisk dokumentation i kommunerne pa forebyggelses-
omradet er farst ved at blive opbygget. Kommunerne eftersparger nationale strukturer i stil med rygestop-
databasen, som kan understgtte en systematisk dokumentation af forebyggelsesindsatsen.

Der er behov for at indsamle viden om, hvilke forebyggelsesindsatser der virker bedst og under hvilke om-
steendigheder bade individrettet, befolkningsrettet og rammesattende/strukturelle indsatser. Derfor ses et po-
tentiale for kommunerne i at indga i samarbejde med andre kommuner og eventuelt regionen om vidende-
ling. 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 ni-
veau.

Der bar arbejdes hen mod dokumentation og monitorering af det samlede forebyggelsesforlgb. Med et fore-
byggelsesforlgb menes den raekke af forebyggelsesindsatser, som udfgres og tilbydes borgeren inden for eller
pa tveers 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. Fore-
byggelsesforlgbet omfatter ogsa den ngdvendige kommunikation mellem de professionelle aktarer.

| Den Danske Kvalitetsmodel er der udviklet standarder, som kan anvendes pa det kommunale omrade, her-
under 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 styr-
ke dokumentationen for forebyggelse bade kommunalt og regionalt.

10.3.2 Tidlig opsporing og diagnostik

Pa screeningsomradet forefindes databaserne Dansk Kvalitetsdatabase for Livmoderhalskraftscreening og
Dansk Kvalitetsdatabase for Brystkraftscreening. Herigennem fglges udbredelsen og effekten af screenings-
programmerne. 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 screeningspro-
grammerne.

Ved indberetning af nydiagnosticeret kreeft til Cancerregisteret anfagres kreeftsygdommens stadium. Indsatser
for tidlig diagnostik af kraeft har til formal at fare til, at kreeftsygdom diagnosticeres i tidligere stadier. Den
samlede effekt af indsatserne vil saledes kunne falges ud fra data i Cancerregisteret. ZEndringer i stadier bar
vurderes for den enkelte kreefttype.

Den Landsdaekkende Undersggelse af Kraftpatienters Oplevelser satter fokus pa kraeftpatienters oplevelser
og erfaringer i sygdomsforlgbet med udgangspunkt i deres sygehusophold. I relation til tidlig opsporing og

60



diagnostik er det relevant, at kraeftpatienters oplevelser og erfaringer i almen praksis belyses, herunder for-
hold omkring adgang, den alment praktiserende leeges faglighed og oplevede utilsigtede haendelser. Det bar
her indteenkes, at spargeskemaundersggelsen “Danske Patienter Evaluerer almen Praksis” (DANPEP) satter
fokus pa patienters oplevelser i almen praksis generelt.

Det er relevant med opgerelse af forlgbstider i almen praksis med henblik pa at kunne falge udviklingen og
identificere, hvilke dele af det diagnostiske forlgb der serligt kan forbedres tidsmassigt. Det kan eksempel-
vis ske ved, at dato for farste symptom og farste henvendelse til sundhedsveesenet dokumenteres.
Befolkningens viden, opmarksomhed og adfeerd (“awareness”) i forhold til tidlig opsporing af sygdom er ik-
ke tilstreekkeligt afdeekket. Omradet vil eksempelvis kunne males med det internationale spargeskema Can-
cer 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.

10.3.3 Rehabilitering, senfglger og opfalgning

Hidtil har det veeret vanskeligt at monitorere rehabilitering, senfglger og opfalgning af kraftpatienter pa na-
tionalt niveau. Det skyldes, at der generelt set hverken pa sygehuse, i almen praksis eller kommuner foreta-
ges en systematisk og/eller obligatorisk vurdering og registrering af for eksempel rehabiliteringsbehov, sen-
folger, indsatser og effekter. Det er derfor ikke pa nuveerende tidspunkt muligt at opggre data vedrgrende
konkrete kontakter og patientoplysninger pa nationalt niveau.

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

Udarbejdelse af genoptreeningsplaner i sygehusregi registreres i Landspatientregistreret, men uden kobling til
aktuelle diagnoser. Det faktiske behov for genoptraening og brug af genoptreeningsplaner pa kraeftomradet
kendes ikke.

En lgbende systematisk udvikling af rehabilitering, herunder genoptraening, senfalger og opfelgning, vil
kunne fremmes af en kontinuerlig monitorering af behov, indsatser og resultater i alle sektorer. Det forudseaet-
ter 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 forskel-
lige klassifikationssystemer til beskrivelse af diagnoser, symptomer, problemer og indsatser (fx ICD-10,
ICPC, ICF).

Den Danske Kvalitetsmodel omhandler standarder for rehabilitering, hvor dokumentation af funktionsni-
veau, behov for rehabilitering samt genoptreeningsplan er i fokus. Den Danske Kvalitetsmodel indeholder sa-
ledes en raekke parametre, som kan vare med til at danne dokumentation for rehabilitering.

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

Hovedparten af den palliative indsats er basal og udfgres i primarsektoren og pa almene sygehusafdelinger.
Den nuverende registrering kan ikke give en deekkende 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 op-
samling af sundhedsdata samt mulighederne for dataindsamling pa tveers af sektorer.
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Palliativ Videncenter har i 2009 gennemfgrt en kortleegning af den specialiserede palliative indsats i Dan-
mark. Videncenteret planleegger yderligere kortleegninger i de kommende ar.

I 2009 blev Dansk Multidisciplinger Cancer Group (DMCG) for palliativ indsats etableret. Herfra varetages
driften af Dansk Palliativ Database, der er en landsdaekkende kvalitetsdatabase, som omfatter alle patienter
henvist til specialiseret palliativ indsats fra og med 2010. Indikatorerne har fokus pa adgang til og organise-
ring af specialiseret palliativ indsats samt pa patienternes egen vurdering af symptombyrden. Den farste ars-
rapport 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 mo-
nitorering, 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 kommunika-
tivt niveau. Den Danske Kvalitetsmodel indeholder saledes en reekke parametre, som kan veere med til at
danne dokumentation for palliation.

10.3.5 Patientinddragelse

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

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

Brugervinklen er pa nuverende tidspunkt bl.a. belyst gennem de nationale undersggelser Den Landsdakken-
de Undersggelse af Kreeftpatienters Oplevelser og Kreeftpatientens Verden. Herudover er der de generelle
spargeskemaundersggelser ”Danske Patienter Evaluerer almen Praksis” (DANPEP) og ”Landsdakkende
Undersggelse af Patientoplevelser” (LUP), der belyser patienternes oplevelser i henholdsvis almen praksis og
sygehusvasenet.

Det vil fortsat vaere relevant at belyse brugervinklen gennem systematiske spgrgeskemaundersggelser sup-

pleret med enkeltinterviews og gruppeinterviews med henblik pa at sikre, at brugernes og deres pargrendes
behov for medinddragelse tilgodeses. Derudover vil det veere relevant at arbejde videre med dokumentation
af patienters livskvalitet i relation til deres kontakt til aktgrer i sundhedsvaesenet.

| 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
de 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 veare med til at
danne dokumentation for patientinddragelse.

Nar der foretages evalueringer af udvalgte indsatser i sundhedsvesenet er det relevant systematisk at inddra-
ge et brugerperspektiv. Evalueringer, der sigter pa brugerperspektivet, kan bl.a. afdekke i hvor hgj grad pati-
enternes og pargrendes perspektiv inddrages, og saledes kunne bruges til fremadrettet at udvikle brugerorien-
terede lgsninger i sundhedsvasenet.
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11 Sammenhangende indsats

Kreftpatienter giver fortsat udtryk for behov for gget sammenhang i deres forlgb samt lgbende oplysning
om, hvor de kan henvende sig ved behov i relation til kraeftsygdommen. Hvis anbefalingerne om sammen-
hangende indsats realiseres, vil det medvirke til at give patienten en stgrre oplevelse af sammenhang i for-
Igbet samt en fglelse af at vaere velinformeret og velinddraget — ogsa ved overgange mellem sektorer og in-
denfor den enkelte sektor. Malet er, at alle kraftpatienter oplever et sammenhangende og meningsfuldt for-
lgb, ogsa pa tveers af sektorer.

11.1 Anbefalinger

Gode rammer for et samlet patientforlgh

Det bar sikres, at rammerne for indsatserne pa kreeftomradet understetter sammenhzangende forlgb, bl.a.
gennem et landsdaekkende forlgbsprogram for rehabilitering, senfglger, opfaglgning og palliation. Det bgr
overvejes, hvorvidt hele patientforlgbet, herunder ogsa forebyggelse og tidlig opsporing, kan indga. Forlgbs-
programmet bgr knyttes teet an til pakkeforlgb for kreeft.

Klare aftaler for samarbejde mellem involverede aktgrer

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

Systematisk erfaringsopsamling

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

Adgang til psykologhjelp ved behov
Det bar sikres, at der er adgang til psykologhjelp, nar fagprofessionelle vurderer, at der er behov herfor til
kreeftpatienter og deres nermeste pargrende som et led i hele kraftforlgbet.

11.2 Sammenhangende indsats pa kreeftomradet

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

Hvis kraeftpatienten skal opleve god sammenhgng mellem indsatserne i sit forlgb, kreever det planlseegning og

afvikling i en hensigtsmassig reekkefalge inden for et passende tidsrum samtidig med en meningsfuld tilret-
teleeggelse. Sammenhzngende og meningsfulde indsatser i forlabene, der ofte involverer mange professio-

63



nelle aktarer fra forskellige fagomrader og sektorer, forudsatter koordination ved overdragelse af opgaver og
vidensdeling.

Med Kreftplan I1’s fokus pa patientforlgh og udarbejdelsen af pakkeforlgb for kreeft er der skabt gode ram-
mer for en logistisk sammenhang i udrednings- og behandlingsindsatsen. Som tidligere naevnt peger de far-
ste 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 sam-
menhang i mellem sektorerne.

| Kraeftplan 11 blev der lagt op til, at specialleeger pa sygehusene med ansvar for behandling af kreftpatienter
ber indga i et forpligtende kontinuert multidisciplinzert teamsamarbejde. Anvendelsen af multidisciplinare
teams pa fastlagte beslutningstidspunkter er integreret i pakkeforlgbene for kraft, og det angives generelt, at
der er gode erfaringer hermed. Sammensatningen af de multidisciplinare teams kan variere i de konkrete
sammenhange afhangigt af kraeftformen og den lokale organisering pa omradet.

1 2009 blev det fastsat i sundhedsloven, at alle patienter skal have tilknyttet en kontaktperson ved behandling
pa sygehus. Med indfarelsen af pakkeforlgbene blev der sat gget fokus pa forlgbskoordination pa sygehuse-
ne. | marts 2010 er der indgaet en aftale om, at alle kreeft- og hjertepatienter med livstruende sygdomme har
ret til en forlgbskoordinator, der skal sikre koordinationen af de forskellige elementer i patientens behandling
gennem de indimellem leengerevarende sygdomsforlgb, der ofte gar pa tveers af sygehusafdelinger og syge-
huse.

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 sammenhzangende patientforlgh for kreeftpatienter.
Der er dog ikke et samlet overblik over de forskellige koordinationsformer og effekterne heraf. Der bgr i den
forbindelse foretages en erfaringsopsamling og udbredelse af gode lgsninger eksempelvis i forhold til multi-
disciplinere teams, kontaktpersonordninger og forlgbskoordinatorer.

Et samlet patientforlgb for en kreeftpatient kan omfatte mange forskellige faser fra tidlig opsporing over ud-
redning 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 sarlig udfordring er, at der kan vaere behov for flere
indsatser parallelt i forlgbet. Der bgr som tidligere naevnt udarbejdes et landsdeekkende forlgbsprogram for
rehabilitering, senfalger, opfalgning og palliation. Forlgbsprogrammet bgr knytte teet an til pakkeforlgbene.
Det bar i den forbindelse overvejes, hvorvidt hele forlgbet, herunder ogsa forebyggelse og tidlig opsporing,
kan indga.

Et kreeftsygdomsforlgb kan veere belastende for savel patient og pargrende. Derfor er det vigtigt, at de fag-
professionelle lgbende sikrer, at patienten og pargrende bliver inddraget aktivt, og vurderer, om de matte ha-
ve behov for professionel psykologhjelp eller serlig psykosocial og eksistentiel stgtte ved fx socialradgive-
re, praester eller andre. Vurderingen og adgangen til denne type af indsats forekommer ikke altid at indga sy-
stematisk i forlgbene. | denne forbindelse er det vigtigt ogsa at veere opmarksom pa personalets behov for
eventuel psykologstatte i forbindelse arbejdet inden for kreeftomradet.

Det tvaersektorielle 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
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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.

Et veesentligt redskab til at sikre bedre sammenhang og samarbejde er sundhedsaftalerne, som indgas mel-
lem regioner og kommuner. En del af indsatserne er omfattet af det obligatoriske aftaleomrade i sundhedsaf-
talerne, der vedrgrer indlzeggelses- og udskrivningsforlgb. Med naste generation af sundhedsaftaler mellem
regionerne og kommunerne kan der tages udgangspunkt i erfaringsbaserede Igsninger til at skabe gode over-
gange mellem sektorerne, hvilket vil bidrage til en mere klar arbejdsdeling, kommunikation og koordination.

Samarbejdet mellem involverede aktarer pa kreeftomradet vil ogsa kunne lettes ved at blive IT-understattet.
Fx vil udviklingen af den dynamiske henvisningsblanket, den elektroniske genoptraningsplan samt det nati-
onale patientindeks kunne fremme udvekslingen af informationer mellem almen praksis og sygehus samt
mellem sygehus og kommune. Et udbygget 1T-system kan tillige understgtte gget individuel patientinddra-
gelse pa tveers af sektorer.
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