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1. Indledning

| takt med de forbedrede behandlingsmuligheder helbredes stadigt flere for deres kraeftsygdom. Den
gennemsnitlige 5-ars overlevelse, efter at diagnosen er stillet, er nu 45% for meend og 56% for
kvinder. Disse tal deekker over store variationer i relation til den enkelte kreeftsygdom. Her i 2005
lever ca. 250.000 danskere, som er eller har veeret i behandling for en kreftsygdom. Mange
kreeftpatienter har senfglger af sygdom og behandling i form af treethed, veegttab, smerter, nedsat
livsmod mv.'. Sundhedsvasenet star siledes over for en stor udfordring; man er i stand til at f&
stadigt flere mennesker til at overleve i stadigt leengere tid, men der bliver ikke malrettet og
systematisk  taget hand om de fysiske og psykologiske problemer en stor andel af denne
patientgruppe har i relation til og efter behandlingsforlgbet.

1.1. Begrebsafklaring

| 2004 udkom Hvidbogen om rehabilitering i Danmark?®. Dette arbejde omhandler i princippet alle i
Danmark med et rehabiliteringsbehov og ikke kun kreeftrehabilitering. Hvidbogen danner dog et
godt afseet for en definition af begrebet "kraeftrehabilitering”:

Kreaftrehabilitering er en malrettet og tidsbestemt samarbejdsproces mellem en kraftpatient,
pargrende og fagfolk. Formalet er, at kraftpatienten, som har eller er i risiko for at fa betydelige
begransninger i sin fysiske, psykiske og/eller sociale funktionsevne, opnar et selvstendigt og
meningsfuldt liv. Rehabilitering baseres pa kreaftpatientens hele livssituation og beslutninger og
bestar af en koordineret, sammenhangende og vidensbaseret indsats.”

I Nordisk Cancer Union har man arbejdet med formalet for kreeftrehabilitering, og det er:

e at bevare eller fremme livskvalitet samt at genvinde tidligere funktionsniveau eller opna
hgjst mulig funktionsevne,

o at forebygge tilbagefald, senfalger eller yderligere reduktion i funktionsevnen,

e at kunne leve med varige funktionsnedseettelser og at fremme sundhed ved at kunne mestre
situationen og

e at den individuelle rehabiliteringsplan tilretteleegges i teet dialog med kraeftpatienten saledes
at der arbejdes med den enkeltes egne ressourcer og en styrkelse heraf®.

Rehabilitering af kraftpatienter har pa det mere overordnede niveau en raekke fellestreek med den
rehabiliteringsindsats, der er behov for over for andre patientgrupper. Pa det mere konkrete plan er
kreeftrehabiliteringen imidlertid vasentligt mere kompliceret. Kraeftsygdommenes karakter, de ofte
langvarige og meget indgribende behandlingsforlgb, usikkerhed vedrgrende behandlingsresultat,
angsten for recidiv samt de mangeartede og ofte kroniske senfglger, stiller seerlige udfordringer til
rehabiliteringsindsatsen. Dertil kommer de helt specifikke indsatser relateret til de forskellige
kreeftformer samt bivirkninger og komplicerende tilstande knyttet til behandlingsforlgbene.

Nedenfor sgges patientforlgbet fremstillet som et forlgb, hvori kraeftpatienten befinder sig fra
han/hun far stillet diagnosen kraft til kurativ behandling ikke leengere kan tilbydes eller helbredelse

! Dallund database
2 Rehabilitering i Danmark. Hvidbog om rehabiliteringsbegrebet. Udgivet af Marselisborgcentret august 2004.
® Fra Behov til tilbud, rehabilitering af patienter med kraeft. Nordisk Cancer Union 2004



er opnaet. Rehabilitering i dette forlgb skal forstas som mere og andet end blot fysisk genoptraning
efter endt behandling (genopbygning). Rehabilitering skal forstds som et “overbegreb”, der ogsa
sigter mod psykisk rehabilitering og generhvervelse af social kompetence og samfundsmaessig
deltagelse. Der er saledes rum for rehabilitering i hele cirklen i figuren nedenfor.
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Kraeftpatienters situation er yderst forskellig. I den ene ende af spektret ses patienten, der er gjort
tumorfri ved et relativt beskedent kirurgisk indgreb. I den anden ende af spektret ses patienten, der
har veeret udsat for bade kirurgi, stralebehandling og kemoterapi. Hertil kommer, at ikke to
kreeftpatienter rammes ens. Der er grundleggende faktorer, der ger sig geeldende over for den
enkelte kreeftpatient; hvem er man? Hvilke coping- og mestringsstrategier har man benyttet i sit liv?
Hvad byder man ind med af erfaringer, som kan hjelpe processen? Hvor er man i sit liv? Hvem er
med én? Er man kvinde eller mand? Hvilken kraftdiagnose er der tale om, og hvilken
kraeftbehandling har man modtaget? Savel diagnose som behandling giver meget forskellige
oplevelser, forlab og eventuelle senfglgekomplikationer, som igen har betydning for den enkeltes
forlgb. Kraeftsygdomme rammer i alle aldre, men hyppigheden tiltager eksponentielt med alderen.
Alle kreftpatienter har imidlertid krav pa en vurdering af behovet for et individuelt tilpasset
rehabiliteringstilbud. Rehabiliteringstilouddet og -indsatsen begr veere en naturlig del af hele
kreeftpatientforlgbet helt fra det tidspunkt, hvor diagnosen er stillet.

| det falgende opstilles en reekke anbefalinger med henblik pa at opfylde dette overordnede mal.

Anbefalingerne er struktureret omkring de spgrgsmal, som kraftstyregruppen har gnsket belyst i
relation til en ny kreeftplan:

Hvordan er den aktuelle status for omradet, herunder relevante baselinedata?

Hvilken indsats er der behov for?

Hvilke akterer skal foretage indsatsen?

Hvad koster det at gennemfare indsatsen?

Hvad er indsatsmalene, og hvilke indikatorer bgr anvendes i monitoreringen af indsatsen?



e Er der kapacitetsproblemer nu, som bevirker at ventetidsgarantien ikke kan overholdes —
og/eller kan kapacitetsproblemer forventes indenfor de kommende 5 ar? Omfang?
e Kan erfaringer fra andre, sammenlignelige lande inddrages?



2. Arbejdsgruppens anbefalinger

Arbejdsgruppen anbefaler:

- at der sker en systematisk opsamling af viden om eksisterende, dokumenterede
rehabiliteringstiltag med henblik pa implementering af et minimumsniveau i hele landet,

- at der nationalt skabes et netveerk af professionelle, som kan sikre implementering i praksis,

- at der oprettes kompetencecentre (jf. KOF-planens forslag) knyttet til hver af de tre
universitetsregioner med henblik pa formidling af viden og erfaringer samt bidrag til
udvikling af konkrete rehabiliteringstiltag, iveerksettelse af forskning og udvikling samt
uddannelse og kompetenceudvikling af personale. De 3 centres aktiviteter bgr koordineres
nationalt,

- at der etableres et koordineret forskningsprogram med henblik pa udvikling af
rehabiliteringsmetoder og tilvejebringelse af evidens for rehabiliteringens effekt,

- at der udarbejdes forlgbsbeskrivelser med standarder for rehabiliteringsindsats for de
starre kraeftsygdomme (generiske forlgb),

- at rehabilitering inddrages i forbindelse med udarbejdelse af referenceprogrammer og
kliniske vejledninger,

- at der etableres rehabiliteringsenheder i forbindelse med kraeftafdelingernes ambulatorier
for alle diagnosegrupper (ogsa diagnosegrupper der henhgrer under de kirurgiske enheder),

- at specialiseret personale fra f.eks. kraftafdelinger inddrages i relevant omfang i den
langsigtede rehabiliteringsindsats i primarsektoren,

- at der arbejdes malrettet med udvikling og anvendelse af visitationsparametre
(identifikationsredskab) med henblik pa, at den enkelte kreftpatient far et malrettet,
individuelt tilbud tilpasset det konkrete behov,

- at der arbejdes malrettet med udvikling og implementering af indikatorer med henblik pa
monitorering af indsatsen,

- at kreftrehabiliteringsindsatsen initieres og iveerksattes, nar patienten far sin
kraftdiagnose. Endvidere, at der skabes klarhed over ansvar og kompetence med henblik pa
at skabe stgrst mulig sammenhang for patienten med anvendelse af de rette
personaleressourcer.



3. Aktuel status for kreeftrehabilitering

Der foregar en lang reekke forskellige rehabiliteringstiltag pa forskellige niveauer i Danmark. Der
sker i dag ikke en systematisk opsamling, og der er ikke opbygget en struktur for formidling fra
praksiserfaring eller fra forskningsprojekter. Den farste konkrete opsamling af tilbud pa landsplan
igangseattes af Dallund i 2005.

Arbejdsgruppen anbefaler,

- at der sker en systematisk opsamling af viden om eksisterende dokumenterede
rehabiliteringstiltag med henblik pa implementering i hele landet,

- at der nationalt skabes et netveerk af professionelle, som kan sikre implementering i
praksis,

- at der oprettes kompetencecentre (jf. KOF-udvalgets forslag) knyttet til hver af de tre
universitetsregioner med henblik pa formidling af viden og erfaringer samt bidrag til
udvikling af konkrete rehabiliteringstiltag, iveerkseettelse af forskning og udvikling,
uddannelse og kompetenceudvikling af personale. De tre centres aktiviteter bgr
koordineres nationalt.

Med kommunalreformen overdrages ansvaret for sygehusvaesenet fra 15 driftsherrer (13 amter, 1
regionskommune og H:S) til blot 5 regioner. Samtidig reduceres antallet af kommuner fra 271 til ca.
102 kommuner. | dag har savel amter som kommuner et medansvar for rehabiliteringsindsatsen,
hvorimod ansvaret fremover forventes at blive placeret i kommunerne. Der vil derfor, alene som
folge af reduktionen i antallet af aktagrer pa baggrund af kommunalreformen, vare basis for en mere
enkel koordination mellem aktarerne samt et stgrre behov for konkretisering og anbefalede
programmer, der direkte kan implementeres. Dertil kommer, at det fortsat efter omlaegningerne i
forbindelse med kommunalreformen, vil veere forskellige faggrupper i flere sektorer og efter
forskellig lovgivning, der vil skulle bidrage til den samlede rehabiliteringsindsats. Med henblik pa
at sikre en entydig ansvarsplacering for opsamling og formidling af viden, vil det derfor veere
hensigtsmaessigt at etablere et sted til varetagelse af denne opgave.

| overensstemmelse med den struktur, der af KOF-udvalget foreslas for klinisk kraftforskning i
fremtiden, er det naturligt at pege pa de kompetencecentre, der teenkes placeret ved hvert af de tre
universiteter med laegeuddannelse, som stedet for opsamling af viden. Kompetencecentrenes
fokusomrade vil vaere opsamling af viden og registrering af aktiviteter samt igangsetning af nye
udviklingsprojekter.

Pa landsplan skal der oparbejdes en status for eksisterende tilbud med udgangspunkt i
kraeftpatienternes behov for savel den primare som den sekundaere sektor for at sikre en effektiv
implementering af viden og opkvalificering af eksisterende viden og erfaring.

* Arbejdsgruppens indsamling af viden pé: eksisterende tilbud samt igangveerende projekter pa landsplan.



Rehabiliteringstiltag ber i fremtiden i langt hgjere grad end i dag baseres pa evidens, en evidens
som vi i Danmark ma vere med til at frembringe. De tre kompetencecentre skal virke sammen,
saledes at opgaver indenfor forskning, udvikling og formidling fordeles pa en hensigtsmassig

made. En national koordinering er saledes ngdvendig.



4. Hvilken indsats er der behov for?

4.1. Forskning

Der eksisterer en del viden om, hvilke tiltag der virker i forskellige sammenhange. Men der har
aldrig tidligere veeret organiseret et sammenhangende forskningsmiljg til udforskning af det
enorme indsatsomrade, som kraftrehabilitering er. Der er saledes et udaekket behov for at:

e gennemfgre videnskabelige undersggelser af, hvilke interventionsformer, der har
effekt pa den psykologiske og sociale funktion blandt mennesker med kreft, gerne
med udgangspunkt i de eksisterende interventionsformer,

e udvikle nye psykosociale og rehabiliterende interventionsformer,

e undersgge hvilke former for intervention, der skal indga i forskellige stadier af et
kronisk sygdomsforlab,

e udvikle og teste nye idéer til at integrere laegefaglige og psykosociale
behandlingsformer og dermed udvikle nye paradigmer for behandling.

Forskningen i rehabilitering skal som led i denne indsats blandt andet kortleegge psykologiske og
sociale problemer blandt mennesker med kraeft og udvikle de psykosociale maleinstrumenter, der
kan bidrage til, at nye behandlingsparadigmer bliver afprgvet. Herudover skal forskningen ligeledes
fokusere pa de mange fysiologiske senfalger, som mange kreaftpatienter skal leere at leve med.
Endelig skal forskningen medvirke til at sikre effekten af de forskellige tilbud.

Arbejdsgruppen anbefaler,

- at der etableres et koordineret forskningsprogram med henblik pa udvikling af
rehabiliteringsmetoder og tilvejebringelse af evidens for rehabiliteringens effekt.

| erkendelse af, at omradet treenger til at lgftes med hensyn til skabelse af evidens, foreslar
arbejdsgruppen, at der etableres en pulje til rehabiliteringsprojekter til fordeling efter ansggning og
evaluering (Et egentligt kreeftrehabiliteringsprogram). Den danske forskningspolitik har haft gode
erfaringer med at lgfte specifikke omrader med sadanne programmer. En indsats, der til syvende og
sidst skal gavne patienterne, starter bedst som gennemarbejdede og evaluerede forskningsprojekter
med udgangspunkt i definerede opgaver, etablerede miljger og ikke mindst ildsjele.
Forskningsmidlerne bgr uddeles i fri konkurrence og ikke udelukkende reserveres de anfarte centre.

Danmark indtager pa nogle omrader en sarstilling indenfor den internationale kliniske forskning.
Det skyldes blandt andet, at der i Danmark er et offentligt sundhedsveaesen, og at der kan
gennemfares starre, randomiserede psykosociale undersggelser. Samtidig har vi i Danmark adgang
til landsdaekkende registre vedrgrende forekomst af sygdom og sociale forhold samt en raekke
populationsbaserede undersggelser, der indeholder detaljeret information om sundhedstilstand,
biomarkarer, livsstil, personlighed og sociale forhold. Ved hjelp af CPR-nummersystemet kan der
gennemfares ngjagtige koblinger af oplysninger mellem de forskellige registre. En malrettet
forskningsindsats vil derfor i lgbet af kort tid have muligheder for at fa en sterk international
placering.

Et eksempel:
Forekomsten af depression og angst blandt kraeftpatienter er uomtvisteligt, men omfanget er uklart.
10 — 50 % af nydiagnosticerede kreftpatienter vil indenfor det farste ar udvikle symptomer pa en



Klinisk depression (Derogatis 1983; EIll 1989; Grassi 1996; Hewitt 2002). Kraeftsygdommens
livstruende karakter, fysisk nedbrydende behandling, livslang recidivangst samt indvirkning pa
subjektivitetsopfattelsen og forandring af livsperspektiv er overveeldende. Effekten af psykosocial
intervention pa henholdsvis psykologisk velbefindende, social funktion og forleenget overlevelse er
uafklaret. For at imgdega psykologiske og sociale falger af diagnosticering og behandling af kreft,
er der gennem de sidste mange ar sporadisk blevet forsket i, hvilke psykosociale
interventionsformer, der eventuelt kan forebygge og afhjelpe psykologiske symptomer hos
patienterne. | de sidste 40 ar er der offentliggjort ca. 50 randomiserede undersggelser om effekten af
psykosocial intervention med inklusion af knapt 3000 patienter. Overordnet synes kognitive
interventionsmetoder, hvor fokus er pa undervisning i blandt andet mestring af sygdommen og
stresshandtering at give bedst resultat i forhold til at opna effekt pa depression og livskvalitetsmal
hos kreftpatienter, hvis man sammenligner med resultater fra interventionsundersggelser, der
benytter psykodynamisk baserede terapiformer. (Ross 2002).

En integration af psykologisk, social og medicinsk intervention vil bidrage til et ngdvendigt, men
fundamentalt brud med det eksisterende behandlingsparadigme, der netop forudsetter, at det
psykiske og det legemlige er adskilt — og derfor bar behandles adskilt. Forudseetningen for dette
paradigmeskifte er, at der foreligger videnskabelig dokumentation for effekten af denne integrerede
behandlingsform.

Kraftrehabilitering er under udvikling, og det er essentielt, at der satses pa bade opkvalificering af
grunduddannelserne, de mellemlange videregdende uddannelser samt de videregaende uddannelser.
Indtil videre er der meget fa tiloud. Der findes pa Syddansk Universitet SDU, en
rehabiliteringsuddannelse: Master i Rehabilitering. Rehabilitering som helhedssyn®. Denne
uddannelse bygger pa de nyeste nationale og internationale forskningsresultater indenfor omradet,
og inddrager de studerendes egne praksiserfaringer med rehabilitering. Det forventes, at
Masteruddannelsen i rehabilitering imgdekommer de sarlige krav, der i fremtiden stilles til ledere,
koordinatorer og andre inden for rehabiliteringsomradet i savel den offentlige som den private
sektor. Derudover er der etableret uddannelse pa CVU i rehabilitering pa diplomniveau. Formalet
med denne uddannelse, som retter sig mod udvikling af professionsudgvere, er blandt andet
erhvervskompetence inden for rehabilitering og habilitering samt almene studiekompetencer,
herunder analytiske, metodiske og kritiske kompetencer, som kvalificerer til yderligere
videregéende kompetencegivende uddannelse®.

Dallund vil fra foraret 2005 tilbyde kurser for professionelle pa selve centret, hvor formalet med
kurset primeert er at fa indsigt i, hvad kreeftrehabilitering er, udfordringer pa omradet, faglig indsigt
samt inspiration til opstart af lokale / regionale tilbud.

4.2. Klinisk indsats

Der kommer et stadigt sterre fokus pa behovet for en mere sammenheangende indsats for
kreeftpatienten i sundhedsvasenet. Fra centralt hold er der taget en raekke initiativer til at fremme
forlgbstankegangen blandt andet med aftaler om kontaktpersonordninger og bedre planlaegning af
forlgb i teet samarbejde med kreeftpatienten, men det er kun enkelte steder, at dette konkret foregar.

> www.sdu.dk/videreuddannelser/master i rehabilitering
& www.cvuoeresund.dk
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Arbejdsgruppen anbefaler,

- at der udarbejdes forlgbsbeskrivelser med standarder for rehabiliteringsindsats for de
starre kraeftsygdomme (generiske forlgb),

- at rehabilitering inddrages i forbindelse med udarbejdelse af referenceprogrammer og
kliniske vejledninger,

- at der etableres rehabiliteringsenheder i forbindelse med kraeftafdelingernes ambulatorier
for alle diagnosegrupper (ogsa de fra de kirurgiske enheder), og

- at specialiseret personale fra f.eks. kraftafdelinger medinddrages i den langsigtede
rehabiliteringsindsats i primarsektoren.

Et tvaerfagligt samarbejde og en tveergaende disciplin kreever malrettethed og koordination. |
relation til malrettethed er det vasentligt at alle involverede aktarer arbejder pa at na et faelles mal
med henblik pa at have en klar forstdelse af sammenhang mellem de enkelte dele af hele
rehabiliteringsindsatsen. De opstillede mal skal veere realistiske i forhold til kreftpatientens
ressourcer og samfundets stgttemuligheder. Der skal endvidere vaere mulighed for at justere malene
i processen, og malene skal evalueres ved afslutning af rehabiliteringsprocessen. Tat knyttet til
malsatningen hgrer ogsa tidsplanlegning. Der skal settes tidsrammer for de enkelte delmal og for
det samlede rehabiliteringsforlgb, sa forlgbet kan styres og koordineres. Derved kan processen fa et
dynamisk tempo, hvor de enkelte indsatser times i forhold til gvrige indsatser, sa der ikke opstar
ungdvendig ventetid eller tomgang.”

De eneste konstante og gennemgaende personer i hele rehabiliteringsprocessen er kraftpatienten og
de eventuelle pargrende. De forskellige fagfolk tager i praksis normalt kun ansvar for den del af
processen, som de selv indgar i, med den konsekvens, at der skabes uklarhed over, hvem der er
ansvarlig for gennemfarelsen af processen, som er en helhed med fokus pé feelles mél.2 Der kan pa
den baggrund vaere behov for at fokusere serligt pa selve koordinatorfunktionen, og der skal
arbejdes med en sadan defineret funktion i relation til kraeftrehabilitering. | tilknytning til og
umiddelbart efter behandlingen bgr kreeftpatientens rehabiliteringsbehov tilgodeses i enheder
knyttet til afdelingernes ambulatorier. Senere overgar denne opgave naturligt til primarsektoren —
og da gerne med medvirken af f.eks. sygeplejersker fra specialafdelinger. Disse vil ofte veere i
besiddelse af kompetencer, der er vigtige lige netop for den enkelte kraeftpatient.

Det vil vere hensigtsmassigt at der iveerkseattes generiske projekter indenfor de sterste
sygdomsgrupper (f.eks. brystkraeft, tyktarmskreeft, prostatakreeft), hvor forskellige modeller for
etablering af kontinuitet og ansvar for den samlede rehabiliteringsproces kan afprgves og
efterfalgende implementeres. Inspiration og erfaringer kan i et vist omfang hentes i andre lande
(Skandinavien, Canada). De praktiserende lzeger tilteenkes en vigtig rolle, men realistisk bgr der i
hgj grad satses pa specialuddannede sygeplejersker, gerne med tilhgrsforhold til de relevante
specialafdelinger i hospitalsveesenet (“udehospital”). For begge grupper er der behov for uddannelse
og kompetencelgft. | denne sammenhang er det vaerd at bemeerke, at hospitalerne fremover vil veere
hgjteknologiske enheder. Rehabilitering som lavteknologi vil findes i den primare sektor, hvorfor
der bgr satses pa en opkvalificering — gerne for specialuddannede sygeplejersker.

"Hvidbogen s. 34.
& Hvidbogen s. 36.
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Der findes eksakt viden om konkrete tiltag, der har effekt for den enkelte patient. Nedenfor er listet
nogle eksempler, der hermed illustrerer, at der i dag findes viden og erfaring, som skal sikres
anvendt i udarbejdelsen af landsdaekkende tilbud:

Det drejer sig f.eks. om lymfedembehandling af patienter med brystkreeft efter fjernelse af
lymfekirtler eller patienter, der har faet stralebehandling af underlivet. Allerede efter operationen
for brystkraeft starter patienten med armgymnastik, nogle gar desuden til holdtrening eller
bassintrening. Enkelte patienter har meget udtalte gdemer. Her anvendes lymfedraenage, en sarlig
massage, som dokumenteret har en god effekt i forhold til at minimere lymfgdemet sa meget, at
patientens funktionsevne i forhold til savel arbejds- som privatliv ikke nedsattes. Derved kan en
truende fgrtidspensionering undgas. Der er et udtalt behov indenfor dette omrade i forhold til
efteruddannelse af flere fysioterapeuter og prioritering af flere ressourcer til behandling af disse
patienter. For sa vidt angar fysiske spgrgsmal og uafklarethed for brystkraeftpatienter over et halvt
ars observation pa Dallund rapporteres det blandt andet at; 64 % spgrger om, hvad ma og kan jeg
egentlig. 45 % har muskel- eller ledsmerter. 38 % sperger til ar ved bryst og armhule. 36 % har
mobilitetsproblemer. 34 % klager over nervesmerter”.

Ernering til f.eks. patienter med hoved-halscancer er et andet meget vigtigt omrade. Der er god
effekt af specielt traening af tyggemusklerne, (ved ergoterapeuter) efter stralebehandling samt rad
og vejledning om kostproblematik. Pa grund af manglende ressourcer er det kun patienter med de
allerstarste behov, der far tilbudt ergoterapeuttreening. Langt flere patienter kunne have gleede af et
sadant tilbud i forhold til hurtigere at kunne indtage en sufficient ernaring. Herved kunne patienten
restituere sig langt tidligere og komme tilbage til arbejdslivet og et mere velfungerende socialt liv.
Hos disse patienter er der desuden et stort behov for diztister med specialviden™.

Et andet omrade er seksualitet, hvor rehabiliteringsbehovet er stort men udakket. Mange patienter
har problemer med deres seksualitet og dermed deres samliv. Det omhandler f.eks. kvinder med
underlivskreeft og meaend med prostatacancer, eksempelvis rapporterer 83 % af mand med
prostatakraeft pa Dallund, at deres seksualitet har andret sig. Fra en mindre pilotundersggelse pa
Dallund rapporterer 21 ud af 23 kraeftpatienter, at deres seksualitet har andret sig negativt i forhold
til for og efter diagnose samt behandling. 21 ud af 23 kraftpatienter har ikke mgdt samtale om
emnet pa hospitalet, ej heller har 21 ud af 23 mgdt emnet hos den praktiserende laege. 14 ud af 23
kraeftpatienter rapporterer torre slimhinder som nyt primart problem®*. Der findes en stor viden
indenfor omradet, men meget af denne viden kommer ikke kreftpatienterne til gode, da man i de
store kreeftcentre har prioriteret ressourcerne primeert til kurativ behandling, pleje og undersggelser i
forbindelser med behandlings- og ventetidsgarantiens indferelse.

Mange kraftpatienter har et stort behov for, at en socialradgiver med indgaende kendskab til
kreeftomrédet hjelper dem i forhold til at vende tilbage til arbejdsmarkedet. Arligt rammes godt
11.000 danskere i den arbejdsdygtige alder'?, og man ved, at jo leengere tid patienter er vek fra
arbejdet, desto hgijere er risikoen for ikke at komme tilbage™®. Mange sagsbehandlere i kommunerne

° Poster, Rehabilitation after cancer.Need for physiotherapy, Dallund 2004.

19 Rapport om rehabilitering af hoved/hals kraeftpatienter 2004, Dallund.

! poster. Rehabilitation after cancer. Cancer, sexuality and rehabilitation. Dallund 2004.

2 Hggelund J. Filges T. Jensen S. Long-term sick leave — what happens and how does it end? Copenhagen; the Danish
National Institute of Social Research, 2004.

3 @lgod J, Engelbrekt P. Nér en medarbejder far kraft. Kraftens Bekampelse 2002.
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har ikke et detailkendskab til, hvad kraeft og behandlingen af kreeft medfarer af akutte og langvarige
bivirkninger og senfalger i forhold til patientens fysiske og psykiske tilstand. Mange patienter ser
raske ud, og far derfor ikke altid den rette statte og hjeelp. Det drejer sig f.eks. om udtalt kronisk
treethed, nedsat livsmod, vagttab og/eller smerter, hvor patienten mgdes af et pres/krav om
tilbagevenden til arbejdslivet. Denne situation skal af savel kraftpatient som arbejdsgiver tackles i
forhold til at finde den rette made at starte arbejde igen .

P& mange af de store centre har der tidligere veeret malrettet patientundervisning med henblik pa
at lere patienterne at mestre deres sygdom herunder stresshandtering, saledes at patienten
fremmer/bevarer egen livskvalitet. Derudover bliver patienterne bedre i stand til, pa et langt
tidligere tidspunkt, at agere hensigtsmaessigt, hvis der opstar symptomer pa tilbagefald. Det kraever
en tvaerfaglig indsats som er malrettet, og som karer kontinuerligt pa de store kreftcentre.

Ovenstaende er eksempler pa viden og erfaring som eksisterer i dag, hvor dele af omraderne er
implementeret, men sadanne tiltag skal leegges i faste rammer over hele landet, og de metoder man
anvender skal der opsamles erfaringer i forhold til samt evalueres pa.

4.3. Identifikation af, hvilke patienter har hvilke behov, hvornar

Antallet af kraeftpatienter med behov for rehabilitering kendes ikke specifikt. I den internationale
litteratur findes en konsensus om, at 1/3 af alle kraftpatienter ikke har behov for rehabilitering. 1/3
har et kortvarigt, ofte mindre behov, mens den sidste 1/3 har et stort, leengerevarende behov.** ' Et
helt overordnet dansk skgn angiver, at maksimalt 70 % af de nydiagnosticerede kreeftpatienter har et
potentielt behov for rehabilitering.'®

Arbejdsgruppen anbefaler,

- at der arbejdes malrettet med udvikling og anvendelse af visitationsparametre
(identifikationsredskab) med henblik pa, at den enkelte kraftpatient far et malrettet,
individuelt tilbud tilpasset til det konkrete behov.

Erfaringer har vist, at der for mange kraeftpatienter skal forholdsvis enkle rehabiliteringstiltag til for
at forbedre rehabiliteringsprocessen, hvis man satter ind sa tidligt som muligt i patientforlgbet. For
andre kan det veere ngdvendigt at modtage rehabiliteringstilbud pa forskellige tidspunkter i hele
forlgbet. Der er i dag enkelte identifikationsredskaber under udvikling og afprgvning samt
erfaringer, der kan hentes fra udlandet'’. Et identifikationsredskab der med fordel kan vere
medvirkende til en malrettet indsats for den enkelte. | forbindelse med den daglige drift har Dallund
udviklet et praktisk og summarisk identifikationsredskab, der skal give et overblik over den enkelte
kreeftpatients situation og anvise muligheder for behandling og intervention. Dallunds redskab er i
familie med klinikkens smerteskala og det “distress thermometer”, der er udviklet pa Memorial
Sloan-Kettering Cancer Center.’® Det fylder 1 Ad4-side, er let at forstd for patienterne og tager

1 Body J-J, Lossignol D, Ronson A. The Concept of Rehabilitation of Cancer Patients. Current Opinion in Oncology
1997;9:332-340.

> DeLisa JA. A History of Cancer Rehabilitation. Cancer 2001;92(suppl.):970-974

'® Tvede CT, Brandstrup B, Engholm G, Tannesen H. Potentielt antal cancerrehabiliteringspatienter i Danmark — et
estimat. Ugeskr. for Leeger 2003; 165:123-128.

7 projektbeskrivelse fra Dallund

'8 Holland JC, Jacobsen PB, Riba MB. NCCN: Distress Management. Cancer Control 2001;8(6 Suppl 2):88-93.
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maksimalt 5 minutter at udfylde. Dallunds redskab er kvalificeret i fokusgrupper og ved test-retest
blandt raske og syge. Resultaterne er gyldige og palidelige. Redskabet har veeret anvendt over for
alle Dallunds 648 patienter i 2004, der har brugt det far opholdet pa Dallund, pa vej hjem fra
Dallund og 3 maneder efter opholdet. | 2005 bliver redskabet afprgvet af kliniske afdelinger i
Danmark og Norge, ligesom det tilteenkes anvendt af Dallunds amtslige visitatorer.

Den forelgbige analyse viser, at Dallunds identifikationsredskab kan:

- identificere patienter med et stort behov for rehabilitering,

- fastsla disse patienters vasentligste problemer med henblik pa bedst mulig intervention,

- udggre grundlaget for standardiseret maling af rehabilitering og

- levere palidelige data til en database med henblik pa bade generiske og individuelle beskrivelser
af patienterne, deres behov og forlgb og til undersggelser af effekten af enkelte
rehabiliteringstiltag.

Vi ved i dag, at kreeftrehabilitering er en individuel proces, og at en effektiv behovsafdaekning er
essentiel for at kunne malrette og guide kraftpatienten optimalt. Kraftpatienters
rehabiliteringsbehov er meget forskellige, hvorfor der stilles meget store krav til de professionelles
viden i at assistere kreeftpatienten i forlgbet. Visitationsparametre forventes at kunne optimere og
afhjelpe dette krav og derved supplere den enkeltes behovsafdeekning i forhold til at fa det rigtige
tiloud. Samfundsgkonomisk er det hensigtsmaessigt at malrette rehabiliteringstilbud sa effektivt som
muligt for derved at sikre bedst mulig udnyttelse af ressourcer savel personlige som gkonomiske.

Ogsa inden for andre sygdomsgrupper — eksempelvis hjerterehabilitering — er det set, at
visitationsparametre gnskes udviklet af ovenstaende arsager, hvorfor det vil veere hensigtsmassigt
at skabe synergieffekt ved at indga samarbejde med andre sygdomsgrupper i udvikling af sadanne
redskaber.

13



5. Mal for indsatsen, indikatorer og monitorering

Der er i dag ikke udviklet egentlige mal for rehabiliteringsindsatsen. Der eksisterer saledes ikke
indikatorer for, hvornar en kraeftpatient har afsluttet sit rehabiliteringsforlgb, og indsatsen er derved
ogsa yderst vanskelig at monitorere. | evalueringen af den fgrste kreeftplan er der pa den baggrund
foreslaet en overvagning af postoperativt traeningstilbud, tiloud om psykologhjalp samt tilbud om
rekreationsophold. En sadan monitorering vil imidlertid kun fokusere pa fa elementer af den
samlede rehabiliteringsindsats.

Arbejdsgruppen anbefaler,

- at der arbejdes malrettet med udvikling og implementering af indikatorer med henblik pa
monitorering af indsatsen.

De indsatser der sattes i gang ma lgbende overvages gennem malinger af effekter pa tre niveauer:
For det farste skal det dokumenteres i hvilket omfang kraftpatienter kan fa adgang til psykosocial
intervention og rehabiliterende tilbud. Det vil veere hensigtsmassigt at monitorere det faktiske
forbrug for bedre at fa indsigt i det ngdvendige omfang af tilbud. Det andet hovedomrade vedrarer
kreeftpatienternes subjektive oplevelse af de anfarte tilbud. Der er behov for at vurdere patienternes
subjektivt oplevede effekt og tilfredshed. Det tredje hovedomrade vedrgrer en monitorering af den
samfundsmaessige effekt af rehabiliteringstilbudene.

Denne monitorering kan gennemfgres gennem undersggelse af forekomsten af forbrug af visse
medikamenter via Laegemiddelregisteret, forbrug af sociale ydelser, indkomst samt tilknytning til
arbejdsmarkedet via IDA databasen i Danmarks Statistik, forbrug af sygehusydelser via Lands
Patient Registeret og forbrug af egen laege via sygesikringsstatistik.

Strukturer og organisationer i andre lande kan tjene som inspiration — der ogsa kan hentes fra andre
specialer f.eks. hjerterehabilitering eller standarder for sygdomsforebyggelse og sundhedsfremme
pd sygehus™. Et forslag til anvendte indikatorer kunne f.eks. vere indlaeggelser p& hospital,
genindtraeden pa arbejdsmarkedet samt livskvalitet?® belyst ved sygdomsspecifikke spargeskemaer.

19 Netverk af forebyggende sygehuse i Danmark, oktober 2003.
20 Quality adjusted life years — kvalitetsjusterede levedr.
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6. Hvilke aktarer —tilrettelaeggelse - kapacitet?

Det er veasentligt at der skabes klarhed over, hvornar, hvordan og af hvem et rehabiliteringsforlgb
igangseattes, koordineres, vedligeholdes/udferes og afsluttes. Det bar overvejes, hvilke behov, der
kan/bgr tilgodeses i sygehusregi og hvilke behov der kan/bgr tilgodeses andre steder — herunder af
patienten selv. Samtidig skal der laegges veegt pa overvejelsen af, hvordan og af hvem
sammenhangen sikres for patienten, og hvordan ressourcer i sygehusregi, praksissektoren samt i
kommunalt regi kan spille sammen.

Arbejdsgruppen anbefaler,

- at kreftrehabiliteringsindsatsen initieres og iveerksattes, nar patienten far sin
kreeftdiagnose. Endvidere, at der skabes klarhed over ansvar og kompetence med henblik
pa at skabe sterst mulig sammenhang for patienten med anvendelse af de rette
personaleressourcer.

Som tidligere beskrevet i rapporten er kreftrehabilitering et udviklingsomrade. Det kunne
overvejes, om man pa sigt i lighed med, hvad der er beskrevet indenfor palliation, kunne sondre
mellem et specialist- og et basisniveau med henblik pa, hvilke akterer, der med fordel kan
inddrages. Hermed ogsa, hvor rehabiliteringsindsatsen skal finde sted.

Der er specifikke og komplekse rehabiliteringsbehov, som det kraever en omfattende specialviden
for at kunne imgdekomme svarende til specialistniveau. Samtidig er der ogsa rehabiliteringsbehov
af mere almen karakter, som ogsa ses hos andre patientgrupper. Her behgver personalets uddannelse
indenfor kraeftomradet ikke at veere sa omfattende.

Arbejdsgruppen er ikke afklaret i sin holdning til dette primeert pa grund af de endnu ikke besluttede
strukturaendringer og deraf falgende usikkerhed om, hvilke nye konkrete lgsningsforslag, som vil
kunne lade sig ggre. Men det er overvejelser, man pa sigt burde drgfte mere konkret i forhold til
aktarer, sted, kapacitet, ressourcer etc. med afsat i den praksisviden, som allerede eksisterer i dag.

Det er meget vigtigt at have for gje, at kraeftpatientens vej gennem systemet er meget forskellig pa
landsplan. Eksempelvis er der forskel pa, om den enkelte er knyttet til et kirurgisk system eller et
onkologisk system. Flere kreefttyper falges primeert i det kirurgiske system, hvor der er mange andre
diagnosegrupper, sammenholdt med patienter, der falges i det onkologiske system, hvor der kun er
kreeftbehandling. Ligeledes er kontrolforlgbet meget uens, og det ber undersgges, hvorledes
kontrolforlgbet kan optimeres og rehabilitering integreres pa et minimumsniveau pa landsplan.

Arbejdsgruppen finder, at det ikke er realistisk blot at indtenke rehabiliteringstiloud i det
eksisterende system pa grund af det accelererede patientforlgh. For at sikre tiloud skal der teenkes
nyt:

Overvejelser, som bgr teenkes ind i fremtiden er:
e Udgangspunktet i kraeftpatientens egne ressourcer.
o Kontinuerlig individuel behovsafdaekning med visitationsparameter.
e Forstaelsen af hvem har brug for hvad og hvornar i kreeftforlgbet.
e Behov for malrettethed. Opstille mal, evaluere og justere.
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Teenke i hele patientforlgb i modseatning til kasseteenkning.

Bruge den kommende nye kommunale struktur kreativt.

Teenke i specialist- og generalistbaner og udnytte synergien fra andre sygdomsomrader.
Hvor skal rehabiliteringen forega. Stedet, hvor tiloudene foregar er ikke ligegyldigt — er der
plads i dag?

Arbejdsgruppen har valgt at praesentere en model for rehabiliteringssamtaler i en etableret
rehabiliteringsenhed. Der findes mange andre ideer og erfaringer i forhold til, hvorledes tilbud
konkret kan praesenteres, hvorfor nedenstaende skal ses som et eksempel:

For kraeftpatienter der skal modtage efterbehandling bgr patienten henvises til kraftbehandling pa
sygehus. Indenfor 2 uger fra modtagelse af henvisning indkaldes patienten til information og
vurdering mht. behandling, forlgb, bivirkninger mv. Nar kreftpatienten giver samtykke til
behandlingen, indkaldes han/hun til en samtale. Samtalen foregar med en uddannet
rehabiliteringssygeplejerske, som taler med patienten med henblik pa identifikation af behov for
rehabilitering med input fra skema for visitationsparametre, og herudover iveerksatter henvisninger
til relevante tvaerfaglige samarbejdsparter med udgangspunkt i patientens aktuelle problemstillinger
og behov (fysiske, psykologiske, sociale, erhvervsmassige og materielle).

Under behandlingsforlgbet vil der ofte finde en kontinuerlig justering sted.

For patienter, der ikke skal have efterbehandling skal samtaler og behovsafdakning forega i de
Kirurgiske ambulatorier. Man kunne overveje at samle alle kraeftdiagnoser i kreeftambulatorier for
at sikre, at alle kreeftpatienter fik samme forleb og tilbud. Man kunne overveje at
kompetenceudvikle gruppen af rehabiliteringssygeplejersker saledes, at der findes en
rehabiliteringssygeplejerske i ambulatorier, hvor der er kraftpatienter.

Ved afslutning af den konkrete kraftbehandling, for indlagte savel som for ambulante patienter
med eller uden efterbehandling afholdes en samtale med rehabiliteringssygeplejersken. Der
videresendes afsluttende notater til praktiserende lege. | samtalen forberedes patienten pa
kontrolforlgbet og udfeerdiger, enten selv eller i samarbejde med rehabiliteringssygeplejersken, en
begyndende handleplan for en aktuel problemstilling, som kreftpatienten efterfglgende skal
handtere i sin hverdag derhjemme. Her tages ligeledes stilling til det videre rehabiliteringsforlgh
sasom;  patientundervisning, rehabiliteringsophold/internatkurser,  fysioterapitreening  eller
individuelle forlgb. Opfalgning pa handleplanen skal indteenkes som en naturlig del af
kontrolforlgbet pa enten ambulatoriet, hos egen lege eller ved ny udpeget ressourceperson for
kreeftrehabilitering.

Sygeplejersker som rehabiliteringskoordinatorer er valgt idet man i litteraturen anser dem for seerlig
egnede til kreeftrehabilitering. Et udviklingsprojekt fra Rigshospitalet vil i sensommeren 2005
komme med resultater for, hvorledes det er lykkedes for sygeplejespecialister iht. kvinder med
cervix cancer.

Sygeplejersker er den faggruppe, som kraftpatienter magder mest i deres behandlingsforlgb.

Samtidig besidder sygeplejersken kvalifikationer i at yde dels rehabiliterende, sundhedsfremmende
og forebyggende tiltag udover den vigtige symptomlindring og palliation.
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7. @konomi

En samlet oversigt over de offentlige udgifter, som direkte eller indirekte pavirkes af genoptraening
og rehabilitering forventes i Danmark at ligge pa 145 mia. kr. kan findes i rapporten Genoptraning
— fra problem til princip.?* | dag er der kun sporadisk viden om, hvorledes gkonomiske midler
anvendes i forhold til rehabilitering. Arbejdsgruppen har drgftet, hvad de anferte anbefalinger
forventeligt vil medfere af udgifter f.eks. afhangigt af, hvor stor en pulje der afsattes til det
foreslaede forskningsprogram og til implementering af viden til praksis. Det er i den sammenhzng
vigtigt at understrege, at safremt man gnsker at fremme rehabiliteringsomradet, sa ma der afsettes
gkonomiske midler af en vis starrelsesorden til forskning, udvikling, uddannelse og implementering
af omradet.

Det foreslas, at der afsettes en pulje pa 30 mio. kr. til fordeling til rehabiliteringsprojekter efter
ansggning og evaluering.

Det foreslas, at der afsattes en pulje til uddannelse samt implementering af resultater og konkrete
programmer og anbefalinger som tidligere beskrevet.

Der eksisterer i dag ikke et etableret tilbud. Det tilbud, der etableres i fremtiden bgr sikre:
1. kobling til patientforlgbsbeskrivelser,
2. kontinuitet, koordinatorfunktion, helhedsindsats i primarsektor,
3. opkvalificering/kompetence udvikling af sundhedspersonale, isar sygeplejersker samt
4. etablering og indretning af rehabiliteringsenheder

En realistisk gkonomisk vurdering kraever en ngjere analyse specielt af de sidste punkter, men et
rimeligt bud vil veere ca. 20 mio. kr. per ar.

2! Rapport: Genoptraening — fra problem til princip. Udgivet af Mandag Morgen 2004.
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