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Introduktion

1.1. Formal

Det overordnede formal med dette forlebsprogram er at beskrive den faglige indsats ved
rehabilitering og palliation samt organiseringen af indsatsen i forbindelse med kraeftsyg-
domme. Forlgbsprogrammet skal derudover bidrage til at sikre kvaliteten og sammen-
haengen i den samlede indsats samt understatte inddragelse af borgeren med kreeft og
dennes pargrende.

Forlgbsprogrammet henvender sig til planlaeggere og ledere pa sygehuse, i praksissekto-
ren og kommuner samt fagprofessionelle’, der er involverede i konkrete forlgb med reha-
bilitering og palliation af patienter og borgere? med kreeft.

1.2. Baggrund

Flere overlever en kraeftsygdom og flere lever lzengere tid med en kraeftsygdom end tidli-
gere. Samtidig der der stadig mere end 15.000 danskere af kraeft hvert ar. Der er derfor
et stort behov for at sikre, at mennesker, der har eller har haft kraeft, bliver hjulpet og stet-
tet, sa de bedst muligt kan bevare deres funktionsevne, eller genvinde den sa godt som
muligt, og at der gennem hele forlgbet er fokus pa den lindrende indsats.

Som en del af Kraeftplan Il blev det med finansloven for 2011 besluttet, at der skulle ud-
arbejdes et forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i forbindelse med kraeft. For-
Iabsprogrammet skulle bidrage til at sikre kvaliteten af den faglige indsats og koordinerin-
gen af indsatsen bade tvaerfagligt og tveersektorielt.

Der er i labet af de senere ar endvidere udarbejdet flere faglige retningslinjer mv. for
bade generel og sygdomsspecifik rehabilitering og palliation til borgere med kraeft, herun-
der Sundhedsstyrelsens kraeftpakker/opfalgningsprogrammer3 og nationale kliniske ret-
ningslinjer4 pa omradet (1-3). P4 trods af ovenstaende initiativer viser en kortlaegning af
omradet (4) vaesentlige forskelle i de indsatser mennesker med kreeft tilbydes og i forbin-
delse med Kraeftplan IV blev det fastslaet, at der i hele landet fortsat er behov for fokus
pa en hgjere og mere ensartet kvalitet af rehabilitering og palliation for mennesker med
kreeft.

1 'Fagprofessionelle’ betegner i forlgbsprogrammet alle fagpersoner, der er involveret i rehabilitering og palliation, herunder fysio-
terapeuter, ergoterapeuter, digetister, sygeplejersker, socialrddgivere, psykologer, praester mv.

2 Malgruppen for anbefalingerne benzevnes igennem anbefalingerne forskelligt afhaengig af sammenhaengen. Betegnelsen 'men-
nesker'/’personer’ benyttes, nar der refereres til malgruppen pa populationsniveau, 'patienter’ benyttes i beskrivelsen af regio-
nale indsatser og indsatser i praksissektoren, mens betegnelsen 'borger’ benyttes i beskrivelsen af kommunale indsatser.

3 Opfelgningsprogrammerne vil gradvist fra 2018 blive integreret i pakkeforlgbene

“Af relevante kliniske retningslinjer kan naevnes: National klinisk retningslinje for rehabilitering af borgere med prostatakreeft, fgl-
gevirkninger efter operation for tidlig brystkraeft og for gvre dysfagi.
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Dette forlabsprogram er saledes en opdateret version af forlgbsprogrammet fra 2012 (5).
Det opdaterede forlabsprogram har seerligt fokus pa, at det skal veere anvendeligt for
praksis og preeciserer blandt andet, at rehabilitering og palliation bar tilretteleegges indivi-
duelt og efter behov samt omfatte alle rehabiliterings- og palliationsbehov, der falger efter
en kraeftsygdom, herunder ogsa senfalger opstaet i forbindelse med eller efter en kreeft-
behandling. Samtidig er der fokus p3a, at alle mennesker med kraeft systematisk far vurde-
ret deres behov for rehabilitering og palliation.

1.3. Vidensgrundlag

Opdateringen af forlabsprogrammet er blandt andet foretaget pa baggrund af en videns-
afdaekning af senfglger efter kraeft (6) samt relevant nyere viden pa omradet. De faglige
indsatser bygger pa faglige retningslinjer eller anbefalinger, i det omfang de findes. Inden
for en del omrader omhandlende rehabilitering og palliation mangler der imidlertid doku-
menteret viden. | disse tilfeelde beror indholdet i forlgbsprogrammet pa faglig konsensus.
Sundhedsstyrelsen nedsatte i 2017 en arbejdsgruppe, som har kvalificeret forlgbspro-
grammet med deres ekspertviden og praksiserfaringer. Arbejdsgruppens kommissorium
og medlemmer fremgar af bilag 1 og 2. Der er i forbindelse med opdateringen ikke foreta-
get en systematisk litteratursggning og gennemgang.

1.4. Afgrensning og sammenhang med gvrige initiativer pa omradet

Ved vurdering af borgerens behov for rehabilitering og palliation tages der afseet i en spe-
cifik kreeftdiagnose eller — behandling. Forlgbsprogrammet beskriver ikke de sygdoms-
specifikke rehabiliterings- og palliative indsatser, der blandt andet skal imgdekomme
disse behov. Disse beskrives i de relevante pakkeforlgb for kreeft, idet de er relateret til
den specifikke kraeftdiagnose og behandlingen deraf. Forlgbsprogrammet har i stedet fo-
kus pé at beskrive de generelle indsatser, der retter sig mod borgerens og de pargrendes
mangeartede behov, som skyldes forekomsten af og fglger efter en livstruende kraeftsyg-
dom, uanset hvilken.

Forlgbsprogrammet skal ses i sammenhasng med og supplerer Sundhedsstyrelsens av-
rige publikationer pa omradet. Det drejer sig saerligt om falgende:

»  Pakkeforlgb for kreeft (7)
* Anbefalinger for forebyggelsestilbud til borgere med kronisk sygdom (8)
* Anbefalinger for den palliative indsats (9)

Pakkeforlab beskriver de diagnosespecifikke indsatser i hele patientforlgbet. Anbefalin-
gerne for forebyggelses- og rehabiliteringsindsats til borgerne med kronisk sygdom gene-
relt fremgar af "Anbefalinger for forebyggelsestilbud til borgere med kronisk sygdom” (8).
Derudover henvises der til "Anbefalingerne for den palliative indsats” (9), som uddyber de
generelle palliative indsatser til alle patienter med livstruende sygdomme.


http://www.sst.dk/%7E/media/3B57BB8B65014D73B47A7023546B4A62.ashx
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1.5. Anvendte begreber

Nedenfor beskrives nogle af de centrale begreber, der anvendes i forlabsprogrammet:

Senfalger

Senfglger defineres som helbredsproblemer, der opstar under primaer behandling og bli-
ver kroniske, eller som opstar og manifesterer sig maneder eller ar efter behandling er af-
sluttet. Senfalgerne omfatter ny primaer kraeftsygdom og fysiske, psykiske eller sociale
forandringer, der er en folge af kraeftsygdommen og/eller behandlingen af denne (6).

Rehabilitering
Sundhedsstyrelsen anvender WHO'’s definition af rehabilitering (10).

Rehabilitering kan defineres som en raekke indsatser, der stotter det enkelte menneske,
som har eller er i risiko for at fa nedsat funktionsevne, i at opna og vedligeholde bedst
mulig funktionsevne, herunder at fungere i samspil med det omgivende samfund®

Begrebet ‘funktionsevne’ anvendes i overensstemmelse med WHO’s model for ’Internati-
onal Classification of Functioning, Disability and Health’ (ICF) (11). Modellen er en bi-
opsykosocial model med et helhedsorienteret perspektiv pa en borgers forhold. Funkti-
onsevne, som det centrale element i modellen, indgar i et dynamisk samspil med helbred
og kontekst (omgivelser og personlige faktorer).

Funktionsevne omfatter tre komponenter: kroppens funktioner og anatomi, aktiviteter
samt deltagelse. Komponenterne pavirker hinanden gensidigt, ligesom den samlede
funktionsevne pavirkes af omgivelsesfaktorer, personlige faktorer og helbredsmeessige
forhold. Se ICF-modellen i figur 1.

Figur 1. Samspillet mellem komponenterne i ICF

Helbredstilstand

eller sygdom
Kroppens funkt!oner > Aktiviteter > Deltagelse
og anatomi A T
| Omgivelsesfaktorer Personlige faktorer |

5 Sundhedsstyrelsens overszettelse af WHO-definition jf. World Report on Disability (2011).
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Palliation
| anbefalingerne anvendes WHO'’s definitioner pa palliative indsatser, hvor der skelnes
mellem palliativ indsats til voksne og til bgrn (12):

Den palliative indsats har til formal at fremme livskvaliteten hos patienter og familier, som
star over for de problemer, der er forbundet med livstruende sygdom, ved at forebygge
og lindre lidelse gennem tidlig diagnosticering og umiddelbar vurdering og behandling af
smerter og andre problemer af bade fysisk, psykisk, psykosocial og andelig art.

WHO'’s definition preeciserer yderligere, at den palliative indsats:

tilbyder lindring af smerter og andre generende symptomer
bekreefter livet og opfatter deden som en naturlig proces
tilstraeber hverken at fremskynde eller udsaette dgdens indtraeden
integrerer omsorgens psykiske og andelige aspekter

tilbyder en stattefunktion for at hjeelpe patienten til at leve sa aktivt som muligt
indtil dgden

tilbyder en stattefunktion til familien under patientens sygdom og i sorgen over
tabet

anvender en tvaerfaglig teambaseret tilnaermelse for at imgdekomme behovene
hos patienterne og deres familier, inklusive stette i sorgen om ngdvendigt

har til formal at fremme livskvaliteten og kan ogsa have positiv indvirkning pa
sygdommens forlgb

kan indsaettes tidligt i sygdomsforlgbet, i sammenhaeng med andre behandlin-
ger/indsatser, som udfares med henblik pa livsforlaengelse, som fx kemo- eller
straleterapi, og inkluderer de undersggelser, som er ngdvendige for bedre at for-
std og handtere lidelsesfyldte kliniske komplikationer.

For barn og unge preeciseres fglgende (12):

Palliativ indsats til bern og unge omfatter barnets/den unges fysiske, psykiske,
sociale og andelige behov, samt stgtte til hele familien

Den palliative indsats iveerksaettes, nar sygdom diagnosticeres og den fortseetter
uafheengigt af, om der gives behandling malrettet sygdommen

De sundhedsprofessionelle ma evaluere og lindre barnets/den unges fysiske,
psykiske og sociale belastninger
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e Effektiv palliativ indsats forudseetter en tvaerfaglig tiigang, som involverer hele fa-
milien og ressourcerne i familiens lokalomrade.

Den palliative indsats opdeles traditionelt bade internationalt og i Danmark i en basal og
en specialiseret indsats. Det er patienternes behov og intensiteten af indsatsen, der af-
ger, hvorvidt indsatsen er basal eller specialiseret.

Sammenhang mellem rehabilitering og palliation

Der er et stort overlap mellem rehabiliterende og palliative indsatser, og indsatserne er

ofte indholdsmaessigt identiske, mens malet med indsatserne kan vaere forskellige. Re-
habilitering vil ofte have som formal aktivt at fremme funktionsevne og selvsteendighed,
mens malet med den palliative indsats er at lindre patientens og de pargrendes lidelser,
uanset om lidelserne er af fysisk, psykisk, social eller eksistentiel/andelig karakter.

Det faglige overlap mellem indsatserne er et fagligt argument for en hgj grad af koordine-
ring og sammenhaeng mellem de to omrader.

Borgeren/patienten kan saledes ogsa have behov for begge typer indsatser, og den
samme indsats kan have forskellige formal for den enkelte. Derudover er forlgbet ofte
preeget af uforudsigelighed, hvilket kreever ad hoc Igsninger og samarbejde (13).
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2. Sammenfatning af anbefalinger

Forlgbsprogrammets anbefalinger for planleegning og vurdering af behov, faglige indsat-
ser, organisering og samarbejde samt implementering, opfglgning og monitorering er op-
summeret nedenfor. Anbefalingerne uddybes i de enkelte kapitler.

2.1. Vurdering af behov og planlagning af forleb

Anbefalinger:
De fagprofessionelle udarbejder og justerer labende mél og indsatser i samarbejde med

borgeren.

Relevante aktgrer vurderer systematisk behov for rehabilitering og palliation hos perso-
ner med kreeft tidligst muligt efter diagnosetidspunktet og lebende herefter. Aktererne
identificerer, henviser til og igangsaetter relevante indsatser, uanset hvornar behov op-
star. Identificerede behov hos mennesker med kraeft danner grundlag for planlaegning af
det videre forlgb.

| forbindelse med den afklarende samtale i kommunalt regi vurderes borgerens behov for
indsatser malrettet rehabilitering og palliation, herunder behov relateret til senfalger. Vur-
dering af behov foregar efter ensartede principper og metoder.

Der er veldefinerede arbejdsgange for vurdering af behov, uanset hvor det foregar.

2.2. Faglige indsatser

Anbefalinger:
De rehabiliterende og palliative indsatser ivaerkseettes med udgangspunkt i den enkeltes
behov og retter sig mod fysiske og psykiske, sociale og eksistentielle/andelige forhold.

De ngdvendige kompetencer er til stede pa organisationsniveau, savel som hos de en-
kelte involverede fagprofessionelle, hvilket understettes af lokalt udarbejdede kompeten-
ceprofiler.

2.3. Organisering og samarbejde
Anbefalinger:

Aftaler vedrgrende koordinering og tveerfagligt samarbejde mellem sektorerne udarbej-
des i regi af sundhedsaftalerne. Derudover kan der lokalt laves aftaler om koordinering
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og radgivning, saledes at der foreligger en klar beskrivelse af opgavefordeling og overle-
vering af ansvar mellem aktarerne.

Organisering af omradet baseres p4, at der er de fornadne kompetencer, udstyr, erfaring
og volumen til stede, for at de rehabiliterende og palliative indsatser kan varetages med
hgj faglig kvalitet.

Akterer aftaler og anvender eksisterende aftaler om kommunikationsveje og kommunika-
tionsstandarder/-redskaber i sundhedsveesenet i deres kommunikation om patienten.

2.4. Implementering og opfalgning
Anbefalinger:
Regioner og kommuner udarbejder i samarbejde en plan for implementering.

Der foreligger lokale aftaler om kompetenceudvikling mellem sektorerne, séavel som in-
ternt i sektorerne, med henblik pa at sikre hgj faglig kvalitet i indsatserne.

Samarbejdet omkring forlabsprogrammet fglges lgbende og evalueres med henblik pa
eventuelle justeringer i samarbejdet og i praksis. Opfelgning aftales lokalt fx hvert 2.—4.
ar.

Kommuner og regioner indsamler systematisk data med henblik pa Ilgbende monitore-
ring, planlaegning og kvalitetsudvikling.

Kommuner og regioner indberetter til nationale databaser i det omfang, de eksisterer.
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3. Malgruppe

3.1. Afgreensning af malgruppen

Forlabsprogrammet omfatter felgende malgrupper:

e Personer med en krasftdiagnose®, som har et sundheds- og/eller socialfagligt be-
grundet behov for rehabilitering og/eller palliation.

e Personer, der er helbredt efter en kraeftsygdom og oplever senfglger heraf, og
som har et sundheds- og/eller socialfagligt begrundet behov for rehabilitering
og/eller palliation, uanset hvornar senfalgerne optraeder.

Endvidere vil dele af forlabsprogrammet rette sig mod pargrende og efterladte.

3.2. Malgruppens omfang

Det er ikke muligt preecist at estimere malgruppernes omfang og behov, idet indsatsen
ved rehabilitering og palliation ikke registreres i sammenhaeng med kraeftdiagnosen. |
stedet beskrives malgruppen, dels ud fra nogle overordnende statistiske opggrelser, og
dels ud fra tilgeengelig viden om omfanget og karakteren af patienternes og paregrendes
problemer for pa denne made at bidrage til at beskrive malgruppen.

1 2016 var der 41.720 nye kreefttilfeelde i Danmark (14). 311.4947 personer, heraf
138.784 maend og 172.710 kvinder, over 15 ar har pa et tidspunkt i livet faet stillet en
kreeftdiagnose og er fortsat i live (14). Heraf er der bade personer, der fortsat har en
kreeftsygdom, og personer, der er erkleeret raske. Begge grupper kan opleve senfglger
efter kraeftsygdommen og behandlingen heraf.

Incidensen af kreeft varierer med alderen, og risikoen gges med stigende alder. Tabel 1
med tal fra 2015 viser, at kreeft rammer personer i alle aldre og i alle livsfaser (15). Det
har betydning, idet den livsfase, patienten er i, har betydning for de udfordringer, der er
forbundet med et sygdomsforlab (16).

6 Omfatter ICD-10 kode: CO0-C97 (malignant neoplasms)
7 Antal 15+ arige borgere, hvor kraeft er den vaesentligste arsag til kontakt. Opggrelsen medtager alle kraeftformer undtaget an-
den kreeft i hud.
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Tabel 1. Kreefttilfaelde per 100.000 fordelt efter ken og alder i Danmark i 2015 (15)

Alder (ar) Meend Kvinder
0-4 16 14
5-9 13 13
10-14 13 10
15-19 29 32
20-24 42 57
25-29 62 93
30-34 89 125
35-39 109 200
40-44 156 313
45-49 267 472
50-54 479 683
55-59 860 873
60-64 1459 1229
65-69 2192 1663
70-74 2709 1811
75-79 3030 2131
80-84 3484 2397
85+ 3242 1929
Note: Alle kraeftformer undtagen “anden hud’.

3.3. Malgruppens karakteristika

En betydelig andel af patientgruppen har fremskreden kreeft, allerede nar diagnosen stil-
les. Trods dette overlever 79 % af maendene og 81 % af kvinderne det farste ar efter
kreeftdiagnosen, mens 60 % af maendene og 64 % af kvinderne lever mere end fem ar
efter deres kraeftdiagnose. Opgerelser af kreefttilfaelde mellem 2001-2015 har vist, at
cirka 8.000 borgere dgde indenfor det fgrste ar af deres kraeftsygdom, mens yderligere
8.000 dgde inden for de fglgende fire ar (17). Sddanne hurtige forlgb indikerer behov for
tidlige rehabiliterings- og palliationsindsatser.

| tabel 2 nedenfor fremgar en oversigt over de 21 hyppigst forekomne kraeftformer hos
danskere i 2014, og hvordan preevalensen og 5-ars overlevelsen er for patienter diagno-
sticeret med disse kraeftformer (6).
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Tabel 2. Oversigt over de hyppigste kraeftformer hos danskere (opgjort ved udgan-

gen af 2014) (6)
Incidens Praevalens 5 ars overlevelse
Kraeftform Antal % Antal % | Maend | Kvinder

Bleere- og urinvejskraeft 2.059 6 18.001 7 74 65
Brystkraeft 4.643 14 62.437 | 24 - 86
Bugspytkirtelkraeft 956 3 1.124 0,4 7 8

Livmoderhalskreeft 411 1 8.922 3 - 69
S”gg;‘g;?t centralnervesy- | 4 491 | 4 16.056 | 6 61 73
Leukaemi 801 2 7.208 3 58 63
Leverkreeft 466 1 609 0,2 8 10
Livmoderkraeft 765 2 10.863 | 4 - 83
Lungekraeft 4.635 14 9.861 4 12 17
Mavekreeft 592 2 1.708 0,6 19 18
Modermaerkekreeft 2.194 7 25.644 | 10 88 93
Mund- og sveelgkreeft 721 2 4.536 2 49 58
Myelomatose 367 1 1.955 0,7 49 51
Non-Hodgkin Lymfom 1.165 4 9.836 4 69 75
Nyrekraeft 866 3 5.435 2 59 60
Ovariekreeft 503 1 2.434 0,9 - 40
Prostatakraeft 4.577 14 33.649 | 13 86 -

Skjoldbruskkirtelkraeft 350 1 3.588 1 81 87
Spisergrskraeft 499 1 1.004 0,4 12 15
Strubekraeft 243 1 2.181 0,8 62 59
Tyk- og endetarmskreeft 5.421 16 33.490 | 13 61 63

Det ses i tabel 2, at den overvejende del af populationen udggres af personer, der pa et
tidspunkt er blevet diagnosticeret med brystkreeft (62.437 personer), prostatakraeft
(33.649), tyk- og endetarmskraeft (33.490 personer) og modermaerkekraeft (25.644 perso-
ner). Cirka 60 % af alle personer, der har kraeft eller er helbredt for kreeft, har veeret diag-
nosticeret med en af de netop neevnte kraeftformer. Incidensen er sterst ved tyk- og en-
detarmskraeft (5.421), brystkreeft (4.643), lungekraeft (4.635), og prostatakreeft (4.577).
Disse kreeftformer udggr til sammen cirka 50 % af alle incidente kreefttilfeelde.

Falgerne af en kreeftsygdom afhaenger af den specifikke kreeftform, dennes prognose og
varierer dermed over tid. Desuden athaenger den enkeltes behov ogsa af borgerens alder,
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forekomst af andre samtidige sygdomme, sundhedsrelateret livsstil, sociale situation, her-
under familizere situation og uddannelse, kulturelle baggrund, ressourcer mv. Saledes
kan forhold og forudseetninger ud over selve kraeftsygdommen og prognosen have me-
get stor betydning for, hvilke problemer og behov den enkelte og eventuelle pargrende
og efterladte matte have. Opgearelser tyder pa, at nogle personer med kraeft har vanske-
ligheder, som de ikke far hjeelp til, selv om de angiver et behov (18,19).

Dansk Palliativ Databases arsrapport inkluderer personer med kraeft, der dgde i indevee-
rende ar, og arsrapporten viser, at halvdelen af de inkluderede patienter var blevet hen-

vist til en specialiseret palliativ indsats. Herudover konkluderer arsrapporten fra 2016 fra

Dansk Palliativ Database, at en betydelig andel af de henviste patienter har behov for en
tidligere palliativ indsats, end de er blevet henvist til (20).

Muitisygdom?®

Samtidig tilstedeveerelse af anden kronisk sygdom som fx hjerte-karsygdom, lungeli-
delse, diabetes, sveer psykiatrisk lidelse og misbrug eller anden samtidig kraeftsygdom er
hyppig og @ger kompleksiteten af forlgbet og de indsatser, der er behov for.

Naesten 40 % af patienter med kreeft har samtidige sygdomme pa tidspunktet for kreeftdi-
agnosen, hvoraf hjertesygdom, KOL og diabetes tegner sig tilsammen for 32 % (6). Sam-
tidige sygdomme har stor betydning for borgerens overlevelse og muligheder for at gen-
nemfgre et pakkeforlgb herunder ogsa de rehabiliterende og palliative indsatser. Jo flere
samtidige sygdomme, borgeren har, jo mere komplekse bliver behovene. Tabel 3 (6) vi-
ser borgere med de hyppigste komorbide sygdomme efter en helbredt kraeftsygdom.

Spektret af samtidige sygdomme varierer mellem kraeftformerne. Eksempelvis optraeder
KOL ofte med hgj hyppighed hos patienter med lungekraeft pa grund af den feelles risiko-
faktor - rygning.

Tabel 3. De hyppigste komorbide sygdomme for 152.224 overlevere efter kraeft di-
agnosticeret i perioden 2009-2014 (6).

Andele af kraftoverlevere med de hyppigste komorbide sygdomme
Komorbide sygdomme Antal %
Hjertesygdomme 20.080 13,2

KOL 15.692 10,3

Diabetes 12.264 8

Andre sygdomme 8.548 5,6

8 Multisygdom defineres som samtidig optraeden af to eller flere kroniske sygdomme hos en person, hvor en sygdom ikke nad-
vendigvis er mere central end de andre. Multisygdom benyttes synonymt med komorbiditet, og der skelnes séledes ikke mellem
sammenhzaengende sygdomme eller sygdomme uden indbyrdes sammenhaeng. https://www.sst.dk/da/sygdom-og-behand-
ling/kronisk-sygdom/forloebsprogrammer/den-generiske-model



https://www.sst.dk/da/sygdom-og-behandling/kronisk-sygdom/forloebsprogrammer/den-generiske-model
https://www.sst.dk/da/sygdom-og-behandling/kronisk-sygdom/forloebsprogrammer/den-generiske-model
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Borgere med kreeft kan opleve senfalger og problemer i forbindelse med deres kreeftsyg-
dom og behandlingen heraf. Senfglgerne og problemerne kan karakteriseres som vae-

rende enten fysiske, psykiske, sociale eller andelige/eksistentielle eller en kombination af
disse. Det skgnnes, at mindst 50 % af borgere, der har eller har haft en kraeftsygdom, op-

lever en eller flere senfglger af behandlingen (6).

Tabel 4 nedenfor praesenterer, hvilke fglger personer med kraeft har oplevet i forbindelse
med deres kraeftsygdom og behandling fra diagnosetidspunkt og frem til cirka to til to et

halvt ar efter diagnosetidspunktet.

Tabel 4. Forekomst af de hyppigste senfalger og problemer af kraeftsygdom eller
behandling hos personer med krzeft (21)

Folger og problemer Slet ikke (%) Lidt (%) En del (%) Meget (%)
Generende treethed 28,1 31,9 24,6 15,4
%ﬁjl?ar;er:gss;ksuelt samveer end 387 17.9 16,5 268
Mindre lyst til seksuelt samvaer 41,5 20,5 17,9 30,3
Nedsat muskelkraft 45,4 30,1 16,6 7,9
Sgvnbesveer 47,2 28,9 16,8 7.1
Muskel-/ledsmerter 50,2 25,8 15,3 8,8
Tarre slimhinder 56,6 21,2 13,9 8,4
Koncentrationsbesvaer 58,3 27,8 10,8 3,1
Hukommelsesbesvaer 59,7 26,3 10,2 3,8
Svimmelhed 64,7 23,8 8,8 2,7
Veegtstigning 66,2 20,7 9,9 3,2
Lymfgdem (haevede arme og ben) 69,1 18,5 8,2 4,2
Forstoppelse 70,3 17,9 8,3 3,4
AEndret smags- eller lugtesans 70,5 15,4 8,2 5,8
Kvalme 72,2 171 7,2 3,5
Inkontinens (ufrivillig vandladning) 73,5 17,9 55 31
Vaegttab 73,5 14,4 7,6 4,5
Diarré 74,9 16,2 5,9 3
Synkebesveer 82,8 10,7 3,8 2,8
Skade pa teender 83,2 9,9 4 2,9
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Tabel 5 oplister de hyppigste senfalger bade hos borgere, der lever med kraeft, og bor-
gere, der er helbredt efter en kraeftsygdom. Tabellen er inddelt i fire behovsomrader: fy-
sisk, psykisk/kognitivt, socialt og eksistentielt/andeligt, som forlgbsprogrammet tager ud-
gangspunkt i i forhold til beskrivelse af behovsvurdering og de overordnede indsatser, der

er behov for.

Tabel 5. Oversigt over hyppigt anferte problemer hos patienter, der lever med en
kraeftsygdom eller er helbredt efter en kraeftsygdom (22,23)°

Behovsomrade

Problemer

Fysisk

ADL, nedsat funktion og begraensninger i udfgrsel af daglige akti-
viteter sdésom egenomsorg og husholdning

Forstoppelse, diarré, inkontinens (urin - og faekal -)
Lymfgdem

Manglende appetit, vaegttab, kvalme

Nedsat muskelkraft, beveegelighed og fysisk funktionsniveau
Seksuel dysfunktion

Smerter, andengd

Se@vnproblemer

Traethed (fatigue)

Tgrhed/svamp i munden, synkebesveer

Psykisk/kognitivt

Angst, depression
Hukommelses- og koncentrationsbesveer

Socialt

Fastholdelse af jobbet, forsgrgelsesgrundlag
Relationer til pargrende, iszer i barnefamilier

Eksistentielt/andeligt

Manglende anerkendelse fra omgivelserne

Ensomhed

Manglende accept af aendret identitet, livsomsteendigheder og -ud-
sigter

Tomhed, skyld, skam

3.4. Born, unge og deres familier

Hvert ar diagnosticeres kreeftsygdom hos ca. 150 barn og unge under 15 ar, hvoraf ca.
80 % overlever deres sygdom, og hos 35-40 unge arligt i alderen 15-17 ar. Bgrnene
rammes af livstruende sygdom i en periode, hvor de fysisk og psykisk er i en udviklings-
fase, hvilket kan forme og praege dem resten af tilvaerelsen. Erfaringer viser, at proble-
merne er mangeartede, herunder ogsa problemer med social isolation pa grund af lang-
strakte behandlingsforlgb. En engelsk undersggelse angiver, at ca. 60 % af overlevende

9 Det er vigtigt at praecisere, at de mange problemomrader ikke kan kategoriseres entydigt som fysiske eller psykiske.
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barn og unge har et eller flere kroniske helbredsproblemer (24). Danske erfaringer peger
pa, at 1/3 af de barn, der overlever en kraeftsygdom, har moderate til sveere falger og be-
hov for varig eller seerlig stette. Disse begrn og unge har saledes behov for en langvarig
opfelgning med henblik p& bade stgtte og en faglig indsats. En mindre gruppe bgrn og
unge far enten tilbagefald eller responderer ikke pa behandling. Denne gruppe, som om-
fatter bAde barnet og den unge samt familien, vil have behov for lindring og stette ved
forberedelse til daden.

Forlgbsprogrammet beskriver ikke palliative indsatser til bgrn og unge med livstruende
sygdomme, herunder kreeft, da Sundhedsstyrelsen i 2018 udarbejder seerskilte anbefalin-
ger for dette omrade, som der henvises til. Palliation til bern og unge er familiecentreret,
da barnets sygdom pavirker hele familien. Familien, herunder sgskende, spiller en vigtig
rolle i barnets sygdomsforlgb og har ogsa brug for stgtte, omsorg og aflastning undervejs
i forlabet. Dette perspektiv vil vaere omfattet af de kommende anbefalinger pa omradet. |
forhold til rehabilitering af barn og unge med kraeft henvises der til specifikke indsatser i
pakkeforlgb for kreeft hos barn.

3.5. Pargrende og efterladte til mennesker med kraeft

De pargrende og efterladte udgar en betydelig gruppe bade som ressourcepersoner
overfor patientgruppen og som en gruppe med egne behov. Pargrende til patienter/bor-
gere med kreeft vil oftest have en betydelig rolle som statte for patienten/borgeren i hele
forlgbet, herunder ogsa i forhold til en rehabiliterende og palliativ indsats (25). Pargrende
kan ogsa have selvsteendige behov igennem et sygdomsforlgb (26), da det kan vaere me-
get belastende at veere pargrende til en patient/ borger med kreeft. Fysiske konsekven-
ser for de pargrende kan veere traethed/udmattelse, savnforstyrrelser, darligt fysisk hel-
bred, darlig erneeringstilstand mv. Psykiske konsekvenser kan veere stresssymptomer,
angst og maske egentlig depression.

En dansk undersggelse viser, at mandlige partnere til kvinder med brystkreeft har en aget
risiko for at fa indleeggelseskreevende depression (27). En anden dansk undersggelse har
vist, at paregrende patager sig bade mange og store opgaver, nar et naert familiemedlem
rammes af kraeft, men ogséa at mange ikke faler sig tilstraskkeligt inddraget i behandlin-
gen. Undersggelsen viste ogsa, at pargrende savner viden om, hvordan de bedst kan
hjaelpe og stette den syge, og de fgler heller ikke, at sundhedspersonalet forholder sig til,
at de ogsa han have nogle behov (28,29).

De sociale konsekvenser kan veere konflikt mellem sociale roller, restriktioner i aktiviteter
samt social tilbagetraekning.
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Cirka 6.000 bgrn og unge i alderen 0-18 ar oplever arligt, at en foraelder far en kraeftsyg-
dom'®. Bgrn af foraeldre med kreeft er udsat for et forhgjet niveau af psykosocial stress,
ligesom s@skende til barn og unge med kreeft belastes af situationen. | begge sammen-
haenge kan barnet opleve social stigmatisering og en aendring af sin egen rolle i sociale
relationer ogsa uden for familien, hvilket pa lezengere sigt antages at have alvorlige psyki-
ske konsekvenser for barnet (30). Det er derfor vigtigt at vaere opmaerksom pa bgrns ud-
satte situation og behov ved kraeftsygdom i familien (26). | den forbindelse har ‘Barn,
Unge og Sorg"'"” nu under 'Det Nationale Sorgcenter’, en raekke gratis tilbud ogsa i for-
hold til komplicerede sorgreaktioner og vedvarende sorglidelse.

Kreeftens Bekaempelse havde i 2017 13.000 kontakter med efterlevende med behov for
statte og vejledning, hvilket viser, at efterladte i lighed med pargrende har behov for
selvsteendige indsatser.

0 www.cancer.dk

" https://bornungesorg.dk
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4. Vurdering af behov og planlaeg-
ning af forlgb

Anbefalinger:

e De fagprofessionelle udarbejder og justerer labende mal og indsatser i samar-
bejde med borgeren.

e Relevante aktgrer vurderer systematisk behov for rehabilitering og palliation hos
personer med kreeft tidligst muligt efter diagnosetidspunktet og Iebende herefter.
Aktgrerne identificerer, henviser til og igangsaetter relevante indsatser, uanset
hvornar behov opstar. Identificerede behov hos mennesker med kraeft danner
grundlag for planleegning af det videre forlgb.

o | forbindelse med den afklarende samtale i kommunalt regi vurderes borgerens
behov for indsatser malrettet rehabilitering og palliation, herunder behov relate-
ret til senfalger. Vurdering af behov foregar efter ensartede principper og meto-
der.

e Der er veldefinerede arbejdsgange for vurdering af behov, uanset hvor det fore-
gar.

4.1. Planlagning af den samlede indsats

Et forlgb med rehabilitering og palliation i forbindelse med borgerens kraeftsygdom vil ofte
besta af flere tveerfaglige indsatser, som skal planleegges af de involverede aktarer. Der
bar i tilrettelaeggelse, planlaegning og udferelse af de faglige indsatser tages hgjde for
eventuel komorbiditet hos borgeren.

Det er vaesentligt, at den samlede indsats planlaegges og malrettes, sa borgeren kan
have det bedst mulige hverdagsliv. Der ber derfor formuleres malsaetninger for den sam-
lede indsats i samarbejde med borgeren, herunder opfglgning pa malsaetningerne, samt
eventuelle delmal undervejs. Malsaetningerne bgr saledes vaere styrende for koordinering
og timing af indsatserne pa tveers af sektorer. Dette forudsaetter, at de involverede fag-
professionelle har en feelles tveerfaglig forstaelsesramme, hvilket involverer en ensartet
fortolkning og forstaelse af begreber pa tveers af fagomrader. Dette skaber en feelles for-
staelse af forlgbet, og det gger muligheden for sammenhaeng i forlgbet, nar parterne har
viden om indsatser og organisering i de gvrige sektorer og/eller forvaltninger. Internatio-
nal Classification of Functioning, Disability and Health (ICF) kan anvendes som en falles
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forstaelsesramme og et fagligt og sprogligt udgangspunkt, nar der samarbejdes om bor-
geren pa tveers af faggrupper og sektorer (31).

Planlzegning og malsaetning ber tage udgangspunkt i den enkelte borgers behov, sa de
indsatser, der tilbydes, stemmer overens med den enkeltes situation, funktionsevne og
forudsaetninger. Indsatsen og intensiteten af det tvaerfaglige samarbejde aftheenger sale-
des af borgerens sygdoms- og livssituation. Da kreeftsygdom, behandling og senfalger
manifesterer sig forskelligt over tid, ligesom funktionsevne og ressourcer varierer,
foretages der en Igbende revurdering af borgerens behov med justering af mal og
indsatser.

Ved planlaegning, tilretteleaeggelse og udfgrelse af faglige indsatser bar der ligeledes
veere skaerpet opmaerksomhed pa indsatser, der er rettet mod saerlige malgrupper, fx
specifikke diagnosegrupper, b@rn/unge, maend, socialt sarbare, pararende samt borgere
med anden etnisk baggrund mv. Overvejelser om malgruppespecifikke indsatser il
udvalgte grupper bgr tage udgangspunkt i, hvilke grupper der har brug for en seerlig
indsats. Overvejelserne kan eksempelvis handle om behovet for szerlige faglige
kompetencer for at imgdekomme malgruppens udfordringer, eller at der er brug for
seerlig tilretteleeggelse for at hgjne fremmadet.

Ved palliative behov ber der veere opmaerksomhed pa at planlaegge patienters og parg-
rendes gnsker for og tanker om livet og dgden, herunder at udarbejde en god plan for
behandling og pleje i den sidste levetid. Der henvises til "Anbefalinger for den palliative
indsats” for forskellige metoder dertil (9).

| Sundhedsstyrelsens pakkeforlgb for kraeft (7) anbefales det, at sygehuset ved afslutning
af behandling udarbejder en individuel plan for opfalgning, herunder rehabilitering og pal-
liation. Danske Regioner har udarbejdet en skabelon, som understatter udarbejdelsen af
en individuel plan for opfelgning. Aktuelt skal den planlagte indsats dokumenteres i den
almindelige journalfaring, sygepleje- og omsorgsjournaler, udskrivningsbrev/epikriser og
eventuelle statusrapporter.

Nar der opstartes forlgb i kommunen orienteres almen praksis om, hvilke indsatser der
igangsaettes for borgeren. Bade sygehus og kommune orienterer almen praksis om
eventuelle indsatser (se naermere beskrivelse af arbejdsgange og ansvarsforhold i kapitel
6).

Nogle borgere oplever senfalger flere ar efter afsluttet behandling. Oftest vil det veere al-
men praksis eller den kommunale hjemme(syge)pleje, der i dialog med borgeren identifi-
cerer eventuelle senfglger. De fagprofessionelle henviser derpa til atklarende samtale i
kommunen eller til uddybende udredning pa sygehuset, hvor der bar vaere mulighed for
at tilbyde relevant indsats, uanset hvornar behovet opstar.

4.2. Systematisk vurdering af behov
P4 individniveau bliver behov for rehabilitering og palliation afklaret i madet mellem

patient/borger, eventuelt dennes pargrende og fagprofessionelle. Fagprofessionelle og
deres undersggelse af patientens/borgerens problemer og @nsker samt vurdering af,



Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i forbindelse med kraeft Side 22/57

hvilke behov der kan imgdekommes, og hvordan de kan imgdekommes, danner
grundlag for en plan for den videre indsats. Vurderingen foregar altsa i samarbejde med
patienten, er helhedsorienteret og tager afsaet i den enkelte patients liv, levevilkar, livsstil,
adfeerd, eventuelle samtidige sygdomme samt praktiske og skonomiske aspekter (32).

Behov for rehabilitering og palliation vurderes hos alle patienter med kreeft i forbindelse
med opstart af deres behandlingsforlab pa sygehuset og bar herefter ske Igbende og
systematisk.

Vurderingen af behov tager altid udgangspunkt i den enkelte patients ressourcer,
helbredstilstand, egenomsorgsevne og motivation, for pa denne made at tage et bredt
afseet i patientens forudsaetninger og dermed ogsa inddrage ulige vilkar som en praemis i
vurderingen.

Den sundhedsprofessionelle bar samtidig inddrage viden fra de diagnosespecifikke
kreeftpakker i forhold til, hvilke rehabiliteringsbehov, herunder behov som falge af
senfglger, der kan opsta i forbindelse med den specifikke kraeftsygdom. Endvidere bar
patientens prognose, herunder palliative behov, indga som et seerligt fokusomrade i
vurderingen, idet 20 % af patienterne dgr indenfor det farste ar efter en kraeftdiagnose,
og for starstedelen af disse patienter er kreeftsygdommen at betegne som uhelbredelig
pa diagnosetidspunktet (33).

En vurdering af behov ber altid afdaekke nedenstaende fire omrader, som de hyppigste
problemer og senfalger hos borgere, der lever med eller er helbredt for en kraeftsygdom,
falder ind under (se endvidere tabel 5 i kapitel 3):

e Det fysiske omrade, fx smerter, seksualitet, andengd, kondition, nedsat
muskelkraft og beveegelighed, ernaeringstilstand, rygning/alkohol og traethed
samt disses betydninger og sammenhaeng med aktivitet (ADL) og deltagelse.
Endvidere symptomer, der er karakteristiske ved den pagaeldende
kraeftdiagnose eller behandling og eventuel komorbiditet.

o Det psykiske omrade, fx angst, depression, seksualitet, ensomhed,
bekymring for sygdommens udvikling og falger samt disse eventuelle
problemers betydning for hverdag, aktivitet og deltagelse.

¢ Det sociale omrade, fx patientens mulighed for stette og neerveer,
identifikation af centrale parerende, herunder hjemmeboende bgrn, aendring af
rolle i forhold til neere paregrende. Endvidere arbejde og arbejdssituation, fritid,
gkonomi og bolig mv.

o Det eksistentielle/andelige omrade, fx patientens oplevelse af sin nuveerende
situation og sygdom, eventuel mening med livet, hvad der giver patienten hab
og styrke, samt hvilken rolle religion har for patienten.
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For enkelte patienter kan det veere relevant at foretage en vurdering af behov i
forbindelse med udredningen for deres kraeftsygdom, ligesom der kan vaere forhold, der
betinger en forebyggende, rehabiliterende eller palliativ indsats allerede under
udredningsforlgbet. Eventuel henvisning til kommunalt regi med henblik p& dette vil veere
sygehusets ansvar (se kapitel 6).

Borgerens identificerede behov danner grundlag for planlaegning af indsatserne, hvor
den fagprofessionelle i samarbejde med borgeren og eventuelt pargrende vurderer,
hvordan borgerens egenomsorgsevne og ressourcer bedst understgttes gennem
sygdomsforlgbet. Statte og vejledning til mestring af sygdomsforlgbet, livsstilsaendringer,
at vedligeholde og genfinde meningsfulde aktiviteter, at forberede sig pa dgden, er alle
omréder, der involverer borgerens forudsaetninger, livssituation, ensker og motivation.

Hvis der i behovsvurderingen og i samarbejde med patienten, er identificeres behov for
indsatser, bar der efterfglgende foretages en uddybende udredning, der involverer en
mere dybdegaende faglig udredning (32). Den uddybende udredning bestar i at
undersgge behovene yderligere med et egnet valideret redskab, og kan eksempelvis
involvere detaljeret funktionsevnevurdering, kognitive tests, udredning af gkonomiske
problemer og uddybende udredning af palliative behov'2. Udover anvendelse af
forskellige mere eller mindre formaliserede tilgange og redskaber til identifikation og
afklaring af rehabiliteringsbehov, baseres vurderingen pa et fagligt skan. Den uddybende
udredning udfgres i det regi, hvor indsatserne skal forega og foretages (afhaengigt af de
identificerede behov) af de fagprofessionelle, der i forvejen er involveret i forlgbet, eller af
andre seerligt kyndige pa de enkelte omrader.

Hyppighed for vurdering af behov

Rehabilitering og palliation er sammensatte indsatser, der ofte foregar over laengere tid
og involverer flere forskellige fagpersoner, som vurderer og identificerer savel aktuelle
som potentielle behov for rehabilitering og palliation fra diagnosen til opfglgningen pa
senfglger, uanset hvor laenge efter afsluttet behandling de forekommer. Vurdering af
behov udfgres saledes indledende i forlaengelse af diagnosticeringen samt kontinuerligt i
Izbende dialog mellem borgeren, dennes pargrende og de involverede fagpersoner. Ved
overgange mellem sektorer og instanser, hvor borgere kan vaere seerligt sarbare, er
fornyet identifikation af behov og status desuden ngdvendig (32).

En vurdering af behov for rehabilitering og palliation foretages pa sygehuset i forbindelse
med opstart af kraeftbehandlingsforlgb. Sygehuset gar endvidere status for vurderingen
ved afslutning af et behandlingsforlgb samt regelmaessigt i opfalgningsforlgbet.

Ved henvisning til almen praksis eller kommune (se bilag 4 vedrgrende
kommunikationsveerktgjer), afdaekkes borgerens behov péa ny, idet der kan vaere
2ndrede eller nyopstaede behov, siden behovsvurderingen blev foretaget pa sygehuset.
| kommunen indgar identifikation af behov for rehabilitering og palliative indsatser som en
del af den afklarende samtale, som borgere henvises til, hvis de af sygehus eller almen

12 Se naermere i Anbefalinger for palliative indsatser (9).
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praksis vurderes at have gavn af et tilbud'3. Er udfaldet af den afklarende samtale, at der
vurderes behov for en indsats, beslutter kommunen i samarbejde med borgeren, hvilken

indsats der kan ydes inden for relevant lovgivning og lzegger en plan herfor. | bade region
og kommune bgr der Igbende vaere opmaerkomhed pa sendrede behov, seerligt nar aktiv

sygdomsbehandling opherer, og nar patienten er i den terminale palliative fase.

Redskaber til vurdering af behov

Vurdering af behov i sygehusregi omfatter patientens udfyldelse af et behovsvurderings-
skema med efterfglgende dialog med sundhedsprofessionelle herom.
Behovsvurderingsskemaet er som udgangspunkt patientens eget, som han/hun sa vidt
muligt udfylder inden behovsvurderingssamtalen pa sygehuset.

En del kommuner har udviklet egne redskaber til vurdering af behov i forbindelse med
den afklarende samtale og andre anvender de regionale skemaer og dertil andre
redskaber, afhaengigt af problemstillingen (4).

Afdeekning af de pargrendes ressourcer og eventuelle behov i forbindelse med
patientens sygdom

De pargrende er erfaringsmaessigt nogle af de vigtigste stgtter for patienterne igennem
hele forlabet, men kan ogséa have selvstaendige behov for statte. Det er vigtigt, at de
pargrendes ressourcer og eventuelle problemer afdeekkes, herunder fx behov for
aflastning. De péaregrende — og patienten selv - bgr informeres om selv at vaere
opmeerksomme pa fysiske og felelsesmaessige forandringer i livsfarelsen, herunder
hvem de skal tage kontakt til ved behov. Hvis de pargrende har behov for hjeelp til dette
eksempelvis i forbindelse med egen sygdom, henvises de til deres praktiserende laege.

3 Se mere om den afklarende samtale i Anbefalinger for forebyggelsestilbud til borgere med konisk sygdom (8).

14| forbindelse med implementeringen af den farste udgave af forlabsprogrammet blev der i hver region udarbejdet et behovs-
vurderingsskema til at understatte vurderingen af behov for rehabilitering og palliation, hvilket bar anvendes systematisk pa sy-
gehuset.
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5. Faglige indsatser

Anbefalinger:

¢ De rehabiliterende og palliative indsatser iveerksaettes med udgangspunkt i den
enkeltes behov og retter sig mod fysiske og psykiske, sociale og eksistenti-
elle/andelige forhold.

e De ngdvendige kompetencer er til stede pa organisationsniveau, savel som
hos de enkelte involverede fagprofessionelle, hvilket understattes af lokalt ud-
arbejdede kompetenceprofiler.

5.1. Formal med indsatserne

Den faglige indsats ved savel rehabilitering som palliation afgeres af karakteren af den
enkeltes behov samt sigtet med forlgbet. Valg af indsatser bgr ske i samarbejde med
borgeren og ud fra den systematiske vurdering af behov.

Idet borgere kan have forskellige behov, motivation og ressourcer til mere eller mindre
intensive indsatser, og alt efter hvilken behandling borgeren har gennemgaet samt kreeft-
sygdommens stadie, ma de fagprofessionelle differentiere de rehabiliterende og palliative
indsatser.

Formalet med indsatsen kan over tid variere mellem at veere af forebyggende, genoptree-
nende, vedligeholdende og/eller af lindrende karakter. Det betyder, at nogle indsatser
kan gives med forskelligt fagligt sigte, eksempelvis kan fysisk traening for én borger have
et lindrende formal og for en anden borger have til formal at forbedre funktionsevnen.

De faglige indsatser bor folge eksisterende faglige retningslinjer eller anbefalinger. | til-
feelde hvor der ikke foreligger sadanne, bgr indsatsen falge faglig konsensus.

For en del af malgruppen geelder det, at der kan vaere behov for szerlig opmaerksomhed
pa patientens behov for indsatser rettet mod rehabilitering, palliation og statte til egenom-
sorg. | de sygdomsspecifikke pakkeforlgb for kreeft, kan der indhentes relevant informa-
tion om de eventuelle sygdomsspecifikke forhold, der bar tages hgjde for i tilretteleeg-
gelse af indsatserne.

De faglige indsatser ber tilretteleegges med afseet i en sundhedspaedagogisk tilgang og
kan veere holdbaserede med mulighed for netvaerksdannelse og erfaringsudveksling eller
besta af individuelle indsatser, afhaengigt af borgerens behov og motivation (8).

Alle patienter bgr have savel skriftlig som mundtlig information om sin sygdom,
behandlingen, samt de forventelige konsekvenser heraf, herunder tilbagefald samt
mulige senfalger, som en vaesentlig del af opfglgningen efter en kraeftsygdom, jf.
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pakkeforlgb for kraeft. Endvidere bgr der gives information og vejledning om, hvordan
livsstil kan indvirke pa sygdoms- og behandlingsforlgbet, samt tilboud om vejledning i aktiv
deltagelse i forebyggende tilbud.

Figur 2 illustrerer de fire behovsomrader, der bgr afdeekkes ved vurdering af behovene
(kapitel 4). Med borgerens og pargrendes behov og ressourcer i centrum tilbydes faglige
indsatser indenfor disse fire omrader:

Figur 2

Patient og
pargrende

Eksistentielt / andeligt

| de falgende afsnit er de generelle rehabiliterende og palliative indsatser i forbindelse
med kraeft indenfor de fire behovsomrader beskrevet.

5.2. Indsatser malrettet fysiske forhold

5.2.1. Fysisk traening

Indsatser malrettet fysiske forhold kan bade have som mal at opna og fastholde det
bedst mulige fysiske funktionsniveau, sa et aktivt og normalt hverdagsliv er muligt, eller at
forebygge og reducere risikoen for funktionstab, tilbagefald og/eller udvikling af anden
sygdom. Ud over at forbedre den fysiske funktionsevne er sigtet med fysisk traening at
@ge borgerens livskvalitet ved at mindske felger til kraeftsygdom og behandling som ek-
sempelvis traethed, angst, savnbesveer og risiko for depression. De palliative indsatser
har som mal at @ge borgerens livskvalitet, eksempelvis gennem lindring af symptomer.

Malet for treeningen afhaenger af funktionsnedsaettelsen og borgerens gnsker, behov og
ressourcer. Indsatserne bestar oftest af individtilpasset styrke- og konditionstreening pa
hold, men ogsa gymnastik, dans, beveegelse, gature, cykling, svemning og yoga kan
have positiv effekt og sundhedsmaessig veerdi for patienter i alle sygdomsfaser. For neer-
mere tilrettelaeggelse og vurdering af traening i forhold til dosis, intensitet og varighed
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henvises til Sundhedsstyrelsens anbefalinger for forebyggelsestilbud til borgere med kro-
nisk sygdom (8).

Nogle borgere far som fglge af sygdommen eller behandlingen nedsat evne til at udfere
hverdagsaktiviteter, fx egenomsorg og huslige garemal. Safremt der identificeres behov
relateret til at athjaelpe aktivitetsproblemer, bar patienten henvises til indsatser, herunder
traening, energiforvaltning og kompenserende strategier, som retter sig mod at fremme
deltagelse i hverdags-, fritids- og eventuelt arbejdsliv.

Bade maend og kvinder kan som felge af behandlingen opleve seksuelle problemer af fy-
sisk eller psykisk karakter, idet seksuelle senfalger er nogle af de mest almindelige falger
efter kraeftbehandling (6).

En behovsvurdering bar derfor ogsa adressere eventuelle problemer i forhold til seksuali-
tet, og radgivning ber stilles til radighed ved rette fagpersoner. Kreeftens Bekaempelse til-
byder individuel og feelles radgivningssamtaler, og flere kommuner har ligeledes tilbud
om samtaler vedrgrende intimitet, der adresserer seksuelle problemer i relation til en
kreeftdiagnose. Der findes endvidere sexologiske klinikker, som efter laegehenvisning til-
byder sexologisk behandling.

Kompetencer

De sundhedsprofessionelle bagr have kompetencer pa minimum professionsbachelorni-
veau, eksempelvis fysioterapeuter og ergoterapeuter, eller fagpersoner med lignende
kompetencer. Fagpersonen skal desuden veaere kvalificeret til at kunne radgive borgeren
om kompenserende strategier og vaner, der understgtter et aktivt hverdagsliv og til at til-
retteleegge og supervisere treeningen samt radgive om konkrete fysiske @velser tilpasset
den enkelte borger. Derudover bgr den sundhedsprofessionelle kunne radgive borgeren i
forhold til sygdomsspecifikke spgrgsmal, der vedrarer traeningen, og instruere og radgive
borgeren pa en méade, der understgtter fortsat treening efter tilbuddets ophgr. Den sund-
hedsprofessionelle bgr have adgang til jeevnlig sparring med anden kollega, der har vi-
den om og erfaring med superviseret individuel fysisk traening. Desuden kan der indhen-
tes viden fra de sygdomsspecifikke pakkeforlgb for kraeft.

Det anbefales, at fagprofessionelle i kommunerne kan afholde samtaler og give begreen-
set information om specifikke seksuelle senfglger og har mulighed for at indhente viden
om forslag til non-farmakologisk behandling.

5.2.2. Erneering

Omkring 30 % af mennesker med kraeft oplever vaegttab i forbindelse med deres sygdom
og dens behandling, fx pa grund af nedsat appetit eller spisebesvaer — og underernzering
kan reducere overlevelsen ved kreeft (34).

Det anbefales derfor, at alle patienter/borgere med kreeft, i forbindelse med vurderingen
af behov for rehabiliterende og palliative indsatser, far vurderet deres erngeringsstatus
med fokus pa eventuelt vaegttab og vaegtagning (35). Pa baggrund heraf tilbydes de en-
ten kostvejledning om de generelle kostrad eller ved behov en disetbehandling — bade
undervejs i behandlingsforlabet pa sygehuset, efter afslutningen pa behandlingsforlgbet
og efter udskrivelsen. Kostvejledning og/eller disetbehandling kan saledes gives som en
del af et rehabiliteringsforlgb eller som et selvstaendigt forlgb i kommunen eller andet regi
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(8). Det er i den sammenheeng vigtigt, at bade de sundhedsprofessionelle, patienter og
pargrende har opmeerksomhed pa ernegeringen og far en forstaelse af, hvor vigtig ernse-
ringen er for det samlede forlgb.

Nogle diagnosegrupper som eksempelvis patienter med hoved-halskraeft og spiserars-
kreeft, kan have sveere spise- og synkeproblemer (dysfagi) og have behov for specifik ud-
redning og traening i forhold til disse (3). Det er i den forbindelse vigtigt, at behovene her-
for afdaekkes. Indsatsen bestar dels af forebyggende tiltag malrettet fejlsynkning dels af
oral- og svaelgmotorisk traening (36) samt vejledning i kost- og vaeskekonsistenser.

Kompetencer

Kostvejledning om de generelle kostrad begr gives af fagpersoner med ernaeringsfaglig
og/eller sundhedsfaglig baggrund pa minimum professionsbachelorniveau, som i samme
forbindelse vurderer, om henvisning til individuel disetbehandling er nadvendig. Uanset
om individuel disetbehandling gennemfares individuelt eller gruppebaseret, bar den gen-
nemfares af fagpersoner med kompetencer svarende til en autoriseret klinisk diaetist.
Den sundhedsprofessionelle skal vaere specialiseret indenfor dizetbehandling til borgere
med kronisk sygdom. Ernzeringsindsatsen kan ofte med fordel understgttes af et tveerfag-
ligt samarbejde med relevante sundhedsprofessionelle.

Undersggelse af patienter/borgere med dysfagi ber primeert udfgres af sundhedsfagligt
personale med erfaring og videreuddannelse indenfor dysfagi, og ansvaret for indsatsen
er delt mellem flere sundhedsfaglige faggrupper.

| nationale og internationale anbefalinger er der konsensus om, at palliation ved behov
skal tilbydes alle borgere, som lider af livstruende sygdom, samt deres pargrende. For
mere specifikke anbefalinger vedregrende palliative indsatser henvises til Sundhedsstyrel-
sens anbefalinger for den palliative indsats (9).

Kompetencer

Stette til sygdomsmestring gives af sundhedsprofessionelle med en sundhedsfaglig ud-
dannelse pa minimum professionsbachelorniveau samt specialviden om kreeft erhvervet
ved kompetenceudvikling. Den sundhedsprofessionelle bgr udover denne viden ogsa
have de ngdvendige sundheds- og voksenpaedagogiske forudsaetninger for at kunne un-
dervise med udgangspunkt i deltagernes behov og forudsaetninger. Udredning/screening
for depressive symptomer og forskellige former for psykologiske terapiformer varetages
af psykologer eller fagpersoner med lignende kompetencer, og medikamentel behandling
varetages af praktiserende laeger og psykiatere.

5.3. Indsatser malrettet sociale forhold

Sociale problemer i forbindelse med kraeft kan vaere mangeartede og omfatter ofte pro-
blemer med at udfylde vante roller og deltage i hverdags-, familie- og arbejdsliv. Konse-
kvenserne kan vaere gkonomiske vanskeligheder, konflikter i naere relationer samt social
isolation. Det er derfor vigtigt at have fokus pa patientens sociale forhold, radgive om las-
ningsmuligheder og eventuelt iveerksaette relevante indsatser i forhold til daglig livsfarelse
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og fritidsliv, beskeeftigelse, uddannelse og skonomiske forhold. Safremt det er sygehus
eller almen praksis, der afdaekker sociale udfordringer, bgr der allerede tidligt i forlgbet
henvises til kommunalt regi, hvis indsatsen skal ivaerksaettes her.

Borgeren og eventuelle pargrende kan have behov for vejledning i at handtere sendrede
livsvilkar, hvilket kan afstedkomme behov for stgtte til at udfere daglige ggremal. Der bar
veere seerligt fokus pa, at de naermeste pargrende, herunder barn og unge med en forael-
der, der har kreeft, kan have brug for vejledning og stette. Dette kan adresseres i regio-
nalt eller kommunailt regi, eller hos patientforeninger - blandt andet har Kraeftens Bekaem-
pelse nogle tilbud pa omradet. Yderligere skal der vaere fokus pa sgskende til syge bgrn
0g unge, da de risikerer at mangle stgotte.

De involverede fagprofessionelle bar vaere opmaerksomme pa, at der pa et relativt tidligt
tidspunkt kan vaere behov for afklaring af de fremtidige beskeeftigelsesmuligheder, fx ved
en afklaring af arbejdsevnen. Der vil ofte veere behov for radd og vejledning om gkonomi-
ske forhold, eksempelvis afklaring af aendringer i indtaegtsgrundlaget som falge af syg-
dommen. Endvidere kan der veere behov for vejledning om stettemuligheder, legatan-
s@gning, statte til tandlsegebehandling, forsikringer, erstatning, orlov, plejevederlag mv.

For barn og unge er det seerlig vigtigt at afklare muligheder for skole og uddannelse. Re-
levante forvaltninger i kommunen, sygehuset og uddannelsesinstitutionerne skal i samar-
bejde med barnet/den unge afklare, hvorvidt der er behov for seerlige tiltag for at opstarte
eller genoptage skole og uddannelse. Barn og unge skal tilbydes relevant undervisning
under indlaeggelse. For barn er det endvidere vigtigt, at bade fagprofessionelle og forael-
dre fremmer barnets muligheder for almindelig leg og laering.

Ved palliative forlgb er det vigtigt at have fokus pa patientens @nsker for den sidste tid, og
dette bgr tages op i god tid (9).

Kompetencer

Sociale problemer i forbindelse med kraeft bar varetages tvaerfagligt i kommunen af fag-
personer med relevant viden om sociale, uddannelses- og beskaeftigelsesmaessige for-
hold, eksempelvis socialradgivere eller fagpersoner med lignende kompetencer. Indsat-
serne varetages endvidere i dialog med relevante fagpersoner. Fagpersonen bgr foruden
viden om ovenstaende besidde viden om og erfaring med kraeftpatientforlab og senfal-
ger.

5.4. Indsatser malrettet eksistentielle og andelige forhold

Ved livstruende sygdom spiller personlige livserfaringer og -indstillinger en stor rolle, og
eksistentielle/andelige tanker og praksis kan intensiveres i den forbindelse. Mange pati-
enter oplever det at fa en kraeftsygdom som en chokerende oplevelse og har i nogle til-
feelde et behov for at fa statte til at reetablere forstaelsen af sig selv, sin identitet, sin reli-
gigse overbevisning, sit forhold til skyld, skam, mening i tilveerelsen, dgd mv. Eksistenti-
elle overvejelser kan opsta pa alle tidspunkter i et sygdomsforlgb. Det er vigtigt at fa af-
daekket eventuelle behov og fa tilrettelagt relevante indsatser.
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| den terminale fase er det ofte vanskeligt for patienten selv at tage initiativ, og derfor bar
de fagprofessionelle veere seerligt opmaerksomme pa patientens og de pargrendes be-
hov. Det er vaesentligt at fa afklaret tidligt i forlabet, om der er szerlige eksistentielle/ande-
lige spgrgsmal, som patienten gnsker at tale om. | tilfaelde af dedsfald skal der tages
hensyn til den aktuelle trosretning.

Indsatsen kan besta i at tilbyde samtaler om eksistentielle/andelige spgrgsmal, som ty-
pisk melder sig, nar diagnosen stilles, ved forvaerring i sygdommen, nar bivirkninger ople-
ves seerligt belastende, eller nar patienten ma tilpasse sig fysiske og falelsesmaessige
forandringer. Patienten kan ogsa have gavn af at deltage i undervisning i sygdomsme-
string eller samtalegrupper, hvor patienterne drager nytte af og udveksler erfaringer med
hinanden.

Kompetencer

Stgtte i forbindelse med eksistentielle/andelige forhold bear varetages af fagpersoner med
relevant viden og erfaring hermed, fx sundhedsprofessionelle, praktiserende psykolog,
preest eller anden religigs ressourceperson, som har viden og erfaring med arbejdet om-
handlende eksistentielle og andelige forhold.

5.5. Indsatser malrettet barn

Der henvises til Sundhedsstyrelsens pakkeforlgb/opfalgningsprogram for kraeft hos barn i
forhold til generel og sygdomsspecifik rehabilitering, palliation og senfalger. | Igbet af
2018 udarbejder Sundhedsstyrelsen endvidere anbefalinger for palliative indsatser til
barn og unge.

5.6. Indsatser malrettet parerende

Stotte til pargrende (segtefeelle, barn, saskende, anden familie, ven, veninde, kollega
mv.) er en central opgave i den samlede rehabiliterende og/eller palliative indsats, og det
er vaesentligt, at de fagprofessionelle er opmaerksomme pa de pargrendes behov. | nogle
regioner og kommuner er der formuleret politikker eller etableret patient- og paragrende-
rad med henblik pa at beskrive rammer for inddragelse og samarbejde med pargrende.
De fleste paregrende yder en helt afggrende stotte til patienten i sygdomsforlgbet, ogsa i
den sidste tid, og er dermed en vigtig ressource og samarbejdspartner for de fagprofessi-
onelle.

De nzere relationer mellem patient og pargrende pavirkes ved alvorlig sygdom og kan
veere forbundet med konflikter. De pargrende er selv en udsat gruppe pa grund af den
falelsesmeaessige belastning samt det ansvar og den arbejdsbyrde, der fglger med, nar
en nzertstdende person — ofte over lang tid — er alvorligt syg. En konsekvens heraf kan
veere, at den pargrende udvikler komplicerede sorgreaktioner eller i yderste konsekvens
en vedvarende sorglidelse. Der bgr derfor systematisk spgrges ind til de pargrendes be-
hov samt snske om og mulighed for inddragelse.



Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i forbindelse med kraeft Side 31/57

De pargrende kan stgttes ved, at de fagprofessionelle viser benhed om patientens syg-
domsforlgb, eventuelle dad og tiden efter dedsfaldet, samt at den pargrende tilbydes mu-
lighed for, ved behov, at give udtryk for egne bekymringer og egen angst. Ikke alle parg-
rende efterlyser en sadan indsats fra professionelle, hvorfor dette ma afklares i dialogen.

Pargrende kan have behov for statte og vejledning i forhold til at forebygge negative kon-
sekvenser, som fx depression og skilsmisse. Indsatsen over for de pargrende omfatter
ved behov gentagen dialog med afklaring af de pararendes behov og ressourcer og
eventuel henvisning til hjeelpemuligheder. Det er saledes vigtigt, at de fagprofessionelle
besidder viden og kompetencer til at kunne identificere risikofaktorer og henvise til rele-
vant stette, og saledes forebygge komplicerede sorgreaktioner, nar der er behov herfor.

Patienterne opfordres til at tage pargrende med til samtaler med sundhedsprofessionelle.
Hvis patienten ikke giver samtykke til sygdomsspecifik information til de pargrende, kan
de fagprofessionelle give de pargrende generel information. Kontakterne kan om muligt
planleegges fra starten, sa patient og pargrende bedre kan overskue forlgbet. Koordine-
ring er seerligt vaesentlig ved overgange mellem sygehuse, afdelinger og mellem sekun-
deer og primeer sektor.

Det kan veere en hjeelp for de pargrende og de fagprofessionelle, at der forefindes en til-
gaengelig oversigt over tilbud til pargrende, herunder fx seerlige kontaktmuligheder, stot-
temuligheder mv. Ligeledes bgr det vaere muligt for de pargrende at overnatte hos eller i
naerheden af patienten, saerligt i den sene eller terminale palliative fase.

Barn som pargrende til sgskende eller foraeldre med kraeft kraever saerlig opmaerksom-
hed, og de fagprofessionelle bar vaere saerligt opmaerksomme pa deres behov. Det skal i
samrad med foraeldrene afgeres, hvor meget, hvordan og eventuelt hvornar barnet skal
inddrages i forlgbet. Nogle steder er der gode erfaringer med "sgskendeprogrammer”,
hvilket blandt andet indebeerer tilbud om overnatning pa sygehuset, seerskilt malrettet in-
formation samt information til kammerater i saskendes skoleklasser. Det er vigtigt, at der
seerligt i de palliative indsatser, som foregar uden for hjemmet, skabes rammer, som til-
godeser samveeret i familien og barnenes behov (26).

5.7. Indsatser malrettet efterladte

Som det fremgar af ovenstaende er det veesentligt at vaere opmaerksom pa, at ikke alle
har behov for professionel statte, men vil gennemleve sorgen med hjeelp fra eget net-
veerk. Samtidig er det vaesentligt at opspore de efterladte, der har behov for en indsats.

Efterladte skal altid tilbydes en samtale med fokus pa relevante informationer og vejled-
ning i forbindelse med et dgdsfald af en naertstdende person. Ved samtalen er det vigtigt
at have fokus pa, hvor den/de efterladte er i sorgprocessen, og om der er behov for en
professionel indsats pa det fysiske, psykiske eller andelige/eksistentielle niveau. Det vil i
mange tilfeelde veere den praktiserende leege eller plejepersonalet i kommunen, der har
den teetteste kontakt med de efterladte, som tilbyder samtalen, men det kan ogsa vaere
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en kontaktperson pa sygehuset, det palliative team eller personale pa et hospice. Det kan
ogsa veere relevant at henvise til psykolog, praest eller samtalegrupper.

Der findes flere tilbud til efterladte, fx i regi af folkekirken, samtalegrupper i regi af Kreef-
tens Bekeempelse, samt specifikke tilbud til barn og unge i regi af organisationen Barn,
Unge og Sorg under det Nationale Sorg Center og Kreeftens Bekaempelse. De fagprofes-
sionelle, der har kontakten til de efterladte, bar have viden om og henvise til de tilbud, der
findes lokalt (26). Et overblik over de gratis uvisiterede tilbud om sorggrupper til bade
barn, unge, voksne og aldre findes i regi af Det Nationale Sorgcenter?s,

'5 https://www.sorgvejviser.dk/sorgtilbud/



https://www.sorgvejviser.dk/sorgtilbud/

Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i forbindelse med kraeft Side 33/57

6. Organisering og samarbejde

Anbefalinger:

e Aftaler vedrerende koordinering og tvaerfagligt samarbejde mellem sekto-
rerne udarbejdes i regi af sundhedsaftalerne. Derudover kan der lokalt laves
aftaler om koordinering og radgivning, saledes at der foreligger en klar be-
skrivelse af opgavefordeling og overlevering af ansvar mellem aktgrerne.

¢ Organisering af omradet baseres pa, at der er de forngdne kompetencer,
udstyr, erfaring og volumen til stede for, at de rehabiliterende og palliative
indsatser kan varetages med hgj faglig kvalitet.

e Aktgrer aftaler og anvender kommunikationsveje og kommunikationsstan-
darder/-redskaber i sundhedsveesenet i deres kommunikation om og med
borgeren.

6.1. Ansvars- og opgavefordeling

Hovedansvaret for rehabilitering er placeret i kommunerne, mens ansvaret for palliative
indsatser afhaenger af indsatsens art. For begges vedkommende kan der veere sammen-
haengende og/eller sidelgbende relaterede indsatser i bdde sygehus og almen praksis.

Udbyttet af den samlede faglige indsats ved rehabilitering og palliation haenger sammen
med, at indsatsen er organiseret i et taet koordineret tveerfagligt samarbejde. Rammerne
for det tvaerfaglige samarbejde skal organiseres saledes, at der er mulighed for en diffe-
rentieret indsats, hvilket de lokale ledelser bar have fokus pa og aktivt understgatte.

De involverede aktgrer er ansvarlige for de indsatser, som de hver iseer iveerksaetter,
herunder at koordinere indsatsen med andre involverede aktarer. Opgavefordelingen
kan derfor omfatte, at regioner/sygehuse, almen praksis og kommuner indgar i et tveerre-
gionalt, tvaersektorielt og tveerkommunalt samarbejde.
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Figur 3. Ansvarsfordeling mellem region, kommune og almen praksis
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Borgeren kan gennem hele forlgbet, fra henvisning til udredning og opfelgning efter ud-
skrivning, have behov for en bred vifte af indsatser, der ydes i kommunalt regi, og som
kan involvere en raekke velfaerdsomrader i kommunen, primaert inden for sundheds-, so-
cial-, beskaeftigelses- og undervisningsomradet. Flere senfelger kan opsta lang tid efter
behandlingens ophgr, hvorfor almen praksis og sygehus til enhver tid bar henvise til en

afklarende samtale i kommunen med henblik pa relevante indsatser vedrgrende fysiske,
psykiske, sociale og eksistentielle/andelige forhold. Ved henvisning fra sygehus eller al-
men praksis er det kommunens opgave at foretage en afklarende samtale med borgeren,
samt at foretage en vurdering af dennes behov og pa dette grundlag tilrettelaegge og
igangseette indsatsen.

Der kan veere sammenhaengende og/eller sidelabende indsatser i bade sygehus og
almen praksis. Kommunen har ansvar for at koordinere de rehabiliterende og palliative
indsatser for den enkelte person og bar kommunikere med sygehus og almen praksis, sa
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indsatserne bliver samordnede. Det kan veaere afggrende for en tidlig indsats, at der sam-
arbejdes mellem den ansvarlige sygehusafdeling og kommunen. Kommunalt kan det li-
geledes vaere en udfordring at koordinere indsatser pa tvaers af forvaltninger og skabe
sammenhaeng herimellem, hvorfor en koordinatorfunktion anbefales.

Ved leengerevarende forlgb, hvor borgeren fortsat er i behandling, og kommunen er teet
involveret, kan kommunen ligeledes vaere ansvarlig for at koordinere indsatsen. Koordi-
nationen af forlgbet skal aftales specifikt mellem de involverede parter.

For barn og unges vedkommende kan der desuden veere behov for at koordinere indsat-
ser fra fx peedagogisk-psykologisk radgivning, ungdommens uddannelsesveijledning og
den kommunale sundhedstjeneste (se bilag 3). Det er ligeledes kommunens ansvar at
have seerligt fokus pa behov hos bgrn og unge, der er pargrende til en borger med kreeft,
i samarbejde med skole eller daginstitution.

Organisering af omradet bgr baseres pa, at der er den forngdne og hensigtsmaessige vi-
den, rutine, erfaring og volumen samt de ngdvendige faciliteter til stede i kommunerne,
for at de rehabiliterende og palliative indsatser kan varetages med hgj faglig kvalitet og
kontinuitet. Det betyder saledes, at ikke alle kommuner vil kunne yde alle former for reha-
bilitering og palliation, hvorfor der kan vaere behov for at etablere tveerkommunale samar-
bejder, sa der kan tilbydes en faglig indsats af hgj kvalitet til alle borgere med behov,
uanset hvor borgeren bor, fx ved samarbejde over kommunegraenser.

Sygehusenes opgave og ansvar

Sygehuset har ansvaret for rehabilitering og palliation, sa laenge patienten er indlagt, her-
under nar patienten er i ambulant forlgb og har brug for diagnosespecifik rehabilitering,
der kreever speciallaege jf. sundhedsstyrelsens gaeldende specialeplan’®. Det er sygehu-
set, der udarbejder den indledende behovsvurdering i samarbejde med patienten og gi-
ver samtidig patienten information og vejledning om sygdommen, herunder om senfalger,
alarmsymptomer mv. med henblik pa at styrke patientens egenomsorg. Sygehuse har
endvidere ansvar for, i samarbejde med patienten, at vurdere eventuelt genoptraeningsbe-
hov og udarbejde genoptraeningsplan til rette niveau (37). Dette geres ofte i forbindelse med
behovsvurderingen. Ved behov for specialiseret ambulant genoptraening i sygehusregi
sendes genoptraeningsplanen automatisk (elektronisk) til kommune og almen praksis.

Er der behov for en uddybende udredning ud over behovsvurderingen, har den behand-
lingsansvarlige afdeling ansvar for, at den bliver foretaget i forbindelse med den initiale
behandling, hvis den rehabiliterende og/eller palliative indsats skal forega pa sygehus. |
forbindelse med udskrivning udarbejder sygehuset en individuel skriftlig plan for opfalg-
ning, jf. pakkeforlgb for kraeft. Hvis sygehuset vurderer, at der er behov for indsatser i
kommunalt regi, henvises der til en afklarende samtale i kommunen og sikrer samtidig, at

16 Specialeplan beskriver, hvilke sygehuse der méa varetage de specifikke specialfunktioner. De endvidere Sundhedsstyrelsens
hjemmeside for geeldende specialeplan.
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relevant information fra behovsvurderingen (se afsnit 4.2) videregives til kommunen. Li-
geledes kan der henvises til almen praksis, hvis patienten har symptomer, der indikerer
et behov for naermere udredning eller indsats, der foretages i dette regi.

Sygehusene har desuden ansvar for at koordinere de rehabiliterende og palliative indsat-
ser, der ydes pa sygehuset, hvorom der bgr indgas lokale/regionale aftaler. | forbindelse
med pakkeforlgb for kraeft er der etableret en forlabskoordinatorfunktion pa sygehusene,
som varetager koordinering af behandlingstider og overgange internt pa sygehuset. Ved
leengerevarende behandlingsforlgb, bgr det aftales, om kommunen eller sygehuset har
ansvaret for koordineringen af palliative og rehabiliterende indsatser.

Den behandlingsansvarlige afdeling har endvidere ansvar for at yde ngdvendig radgiv-
ning i kommune og almen praksis. For bgrn og unge med kreeft er det ofte den behand-
lende afdeling og landets senfglgeklinikker, der har ansvaret for blandt andet planlaeg-
ning og koordination af rehabiliterende og palliative indsatser, men ansvaret aftales lokalt
med almen praksis og kommunen for de enkelte patientforlgb (bilag 3).

Sygehusene har desuden en betydelig opgave i forhold til patienter med komplekse be-
hov, fx patienter med multisygdom eller patienter i terminal palliativ fase (9). Disse patien-
ter har ofte behov for flere samtidige indsatser i forskellige sektorer, og der er derfor be-
hov for en teet inddragelse og koordinering med de @vrige aktarer, eksempelvis palliative
teams/enheder og hospicer for stgtte til lindrende behandling. Endvidere bgr sygehuset
involvere kommunen og eventuelt almen praksis. Opgavefordelingen aftales specifikt
mellem parterne, fx telefonisk eller ved at kommunen, og eventuelt almen praksis, delta-
ger i udskrivningssamtalen.

Almen praksis’ opgave og ansvar

Almen praksis’ rolle og ansvar, i forhold til den rehabiliterende og palliative indsats til pati-
enter med kreeft, er at varetage generelle almen medicinske opgaver. Almen praksis bgr
samarbejde med og veere i dialog med kommunen og sygehuset om forhold hos borge-
ren, der kan have indflydelse pa at ivaerkseette rehabiliterende og palliative indsatser til
patienter med kreeft, fx eventuelle multisygdomme mv. Almen praksis bgr desuden have
kendskab til relevante tilbud i kommunerne og hos andre aktgrer, fx via Sundhed.dk, for-
melle netveerksdannelser eller tvaersektorielle uddannelsestiltag. Kendskab til andre aktg-
rers indsatser er et vigtigt incitament for, at der tages kontakt til og henvises til relevant
rehabiliterende og palliativ indsats.

Ved mistanke om kraeft og henvisning til udredning i sygehusregi bar de sezerlige behov
for stette, som en patient matte have, beskrives i forhold til fx multisygdom, fysiske funkti-
oner, kommunikation, fx ved nedsat mental funktion, tolkebistand eller szerlige sociale
forhold. Kontakten med patienten bar fastholdes gennem hele forlgbet, ogsa ved tidlig
palliation.

Almen praksis har opgaver i hele patientens palliative forlgb, og der er tit hyppige kontak-
ter til patienter med livstruende sygdomme. Den praktiserende leege har ansvaret for den
lzegelige behandling i samarbejde med andre sundhedsfaglige aktgrer, herunder hjem-
mesygeplejen og laeger fra sygehuset eller det palliative team. Det er endvidere oftest
den praktiserende laege, der varetager den laegelige behandling af den basale palliative
indsats i patientens sidste levetid.
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Den praktiserende lzege bar i hvert enkelt tilfeelde tage stilling til, hvem der kan kontaktes
ved akut opstaede problematikker udenfor normal arbejdstid. Hvis almen praksis ikke kan
sta til radighed, bgr anden relevant lsege orienteres om aktuelle aftaler, blandt andet i for-
hold til behandlingsniveau. Den praktiserende lzege har som udgangspunkt ansvaret for
at fastholde kontakten til patienten og de pargrende, samt for at fortsaette kontrol og be-
handling af eventuelt andre (kroniske) sygdomme eller tilstande.

Almen praksis’ rolle som den gennemgéaende sundhedsfaglige kontaktperson for patien-
ten generelt betyder, at almen praksis med sit kendskab til patienten og historikken i pati-
entens forskellige helbredsproblemer, fastholder kontakten med patienten og sikrer, at
patienten ikke efterlades uden opfalgningsaftaler i almen praksis efter den enkelte pati-
ents behov og gnsker.

Nar patienten er udskrevet eller afsluttet i sygehusregi, bar almen praksis saledes identi-
ficere eventuelle senfglger og ved behov henvise til en afklarende samtale i kommunen
eller til opfelgning pa sygehus, uanset hvornar senfglgerne opstar og identificeres. Det er
endvidere vigtigt, at almen praksis informerer andre involverede parter ved aendringer i
patientens tilstand eller behov. Almen praksis kan desuden varetage en systematisk op-
folgning efter den initiale behandling, hvilket kan sikres ved, at almen praksis proaktivt
planlaegger opfglgende samtaler/kontroller i lighed med andre kroniske sygdomme og
sidelgbende med eventuelle ambulante forlab pa sygehuset.

@vrige aktarer
En reekke andre aktagrer bar ved behov medtaenkes i de enkelte forlgb:

Patientorganisationer: Patientorganisationer, fx Kreeftens Bekaempelse, har forskellige til-
bud, hvor borgere og pararende har mulighed for samveaer med andre ligestillede samt for
psykosocial radgivning, statte og aktiviteter.

Trossamfund: Borgere med kraeft og parerende kan sgge eksistentiel statte og lindring
hos den lokale sognepraest eller hos andre trossamfund. Alle sygehuse har tilknyttet pree-
ster, og de fleste steder findes der en imam, der primeaert betjener sygehuse.

Frivillige: Som led i den specialiserede palliative indsats er frivillige ofte involveret, hvoraf
starstedelen er tilknyttet hospicer. | nogle kommuner er der ligeledes frivillige i form af va-
gekoner og besggsvenner. De frivillige tilbyder medmenneskelig omsorg og interesse,
praktisk hjeelp og tilstedevaerelse bade som hjeelpere i enheden og for den enkelte borger
og/eller pargrende. De frivillige skal fungere som et supplement — ikke som en erstatning
for fagprofessionelle eller familie.

6.2. Kommunikation og koordination

Kommunen, sygehuset og almen praksis har alle centrale opgaver i forhold til at sikre en
hensigtsmaessig koordination af indsatsen. Koordinationen af den faglige indsats er afgo-
rende for at sikre hgj faglig kvalitet og sammenhaeng i indsatsen for borgere og pare-
rende.
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Koordinationen omfatter etablering af overordnede rammer for samarbejdet pa tveers af
sygehuse, almen praksis og kommuner samt koordination af aktiviteter internt pa et syge-
hus og internt i en kommune. Hertil kommer koordination af indsatsen i de individuelle
patientforlgb - forlabskoordinationen. Koordinationen kan varetages p4 mange méader og
er ikke ngdvendigvis placeret hos én person.

En forudsaetning for koordination af den faglige indsats er, at aktgrerne kommunikerer
med og informerer hinanden om iveerksatte indsatser lgbende eller ved mistanke om an-
dre forhold, fx depression, som en anden aktgr vil skulle handle pa. Gensidig orientering,
inklusiv tilbagemelding om borgerens forlgb til relevante samarbejdspartnere, herunder
almen praksis, er saledes vigtig. Ved afslutning af et forlgb bar der kommunikeres om
indsatsens omfang, karakter og effekt. Koordination og kommunikation adresseres i lo-
kale aftaler i regi af sundhedsaftalesamarbejdet og praksisplanarbejdet.

| flere kommuner er der etableret koordinatorfunktioner og kontaktpersoner for borgere
med henblik pa at koordinere indsatserne pa tvaers af faggrupper, forvaltninger, andre
kommuner og sygehuset. Det bar overvejes lokalt, hvordan koordinering i forhold til det
enkelte borgerforlgb kan integreres hensigtsmaessigt i allerede eksisterende koordinati-
onsfunktioner, som fx ved kronisk sygdom og koordinering af palliative indsatser sent i
forlabet, hvor en del kommuner og almen praksis allerede har etableret aftaler om for-
lgbskoordination. Forlgbskoordinationen bgr sikre, at naeste led i et borgerforlgb er parat
til at overtage ansvaret for forlgbet, og at der koordineres mellem samtidige indsatser.

Kommunikationsredskaber og informationssystemer

De eksisterende nationale kommunikationsredskaber inden for sundhedsvaesenet giver
mulighed for, at sygehuse, kommuner og almen praksis kan kommunikere om bor-
gerne'”. Der er en variation af kommunikations- og henvisningsveje fra sygehus til kom-
mune, hvor nogle er funderet i en lovgivning, andre ikke. For gennemgang af konkrete
kommunikationsveerktgijer, se bilag 4.

7 https://www.medcom.dk/standarder
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7. Implementering og opfalgning

Anbefalinger:

o Der foreligger lokale aftaler om kompetenceudvikling mellem sektorerne, sa-
vel som internt i sektorerne, med henblik pa at sikre hgj faglig kvalitet i ind-
satserne.

e Kommuner og regioner indsamler systematisk data med henblik pa Ilebende
monitorering, planleegning og kvalitetsudvikling.

e Samarbejdet omkring forlabsprogrammet falges lebende og evalueres med
henblik pa eventuelle justeringer i samarbejdet og i praksis. Opfalgning afta-
les lokalt fx hvert 2.- 4. ar.

e Kommuner og regioner indberetter til nationale databaser, i det omfang de
eksisterer.

7.1. Forudsatninger for vellykket implementering

Med henblik pa at forlabsprogrammet giver den tilsigtede forbedrede kvalitet i forlabene
for rehabilitering og palliation for mennesker med kreeft, er det vaesentligt, at alle anbefa-
linger implementeres. For at forlgbsprogrammet kan blive fuldt implementeret, kreever det
indsats pa bade nationalt og lokalt niveau. Det nationale niveau har primaert fokus pa den
fortsatte faglige og organisatoriske overordnede udvikling af omradet, mens regioner og
kommuner lokalt har fokus pa at konkretisere, tilpasse og anvende det nationale forlgbs-
program i tilrettelaeggelsen af forlgb for rehabilitering og palliation. Nedenfor beskrives
nogle af de vaesentligste forudsaetninger for en vellykket implementering og udvikling pa
omradet.

Ledelserne i de enkelte organisationer bar overordnet beskrive, hvordan organisatio-
nerne internt handterer rehabiliterings- og palliationsforlgb. Beskrivelserne kan omfatte
malsaetning, placering af ansvar og beskrivelse af de nadvendige fagprofessionelle kom-
petencer. Beskrivelserne kan tillige inkludere samarbejde med eksterne fagprofessionelle
og med andre kommuner eller sygehuse ved behov for dette. | beskrivelsen af indsatsen
er det vaesentligt at have fokus pa, hvordan overgangene sikres, sa patienter og parg-
rende oplever et sammenhaengende forlgb.
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7.2. Tveersektorielt/tvaergaende samarbejde

Regioner og kommuner har allerede i regi af sundhedsaftalerne en organisation med an-
svar for udvikling, implementering og opfelgning pa det tvaersektorielle/tveergdende sam-
arbejde, herunder aftaler vedrgrende den konkrete arbejdsdeling, koordination og samar-
bejde. Implementeringen af forlsbsprogrammet kan hensigtsmaessigt forankres i denne
organisation, eventuelt med nedsaettelse af en saerlig udviklings- og opfalgningsgruppe
for forlabsprogrammet med deltagelse af relevante aktgrer fra region, kommuner i regio-
nen, praktiserende speciallaeger, herunder almen praksis, og brugerorganisationer. For-
Iabsprogrammet kan desuden hensigtsmeessigt forankres i regi af praksisplaner for al-
men praksis, der udarbejdes som led i den samlede regionale sundhedsplanlaegning.

7.3. Kvalitetsudvikling

Aftaler om kompetenceudvikling

For at opna hgj faglig kvalitet i indsatserne bgr regioner og kommuner sikre tilstraekkelig
og opdateret viden blandt alle involverede faggrupper. Der bgr indgas feelles aftaler pa
tveers af sektorer om kompetenceudvikling, og regionerne bgar patage sig et seerligt an-
svar i forhold til kompetenceudvikling i relation til almen praksis og kommunerne.

Dele af malgruppen kan have brug for indsatser leveret af sundhedsfagligt personale, der
har seerlig viden, efteruddannelse eller erfaring indenfor malgruppens problematikker. For
at sikre hgj faglig kvalitet i den rehabiliterende og palliative indsats skal de respektive lo-
kale ledelser s@rge for, at de ngdvendige kompetencer er til stede, savel pa organisati-
onsniveau som hos de enkelte involverede fagprofessionelle. Dette arbejde kan under-
stottes ved hjeelp af lokalt udarbejdede kompetenceprofiler, som beskriver, hvilke kompe-
tencer de forskellige faggrupper skal have for at kunne yde differentierede indsatser af
hgj kvalitet samt sikre vedvarende tilgeengelighed af de ngdvendige tveerfaglige kompe-
tencer.

Kompetenceopbygning kan ske ved hjeelp af organisatoriske tiltag pa flere niveauer. Ek-
sempelvis kan mindre kommuner ga sammen i klynger med henblik pa at dele viden og
kompetencer, og der kan etableres fora mellem region og relevante kommuner med fo-
kus pa samarbejde for at forbedre indsatsen/kvaliteten, herunder opbygning af det rette
kompetenceniveau til opgavelgsningen. Dette kan eksempelvis ske gennem feelles ud-
dannelse, som vil gge kendskabet til andre faggruppers kompetencer og arbejdsopgaver
samt understatte kulturer, der samarbejder pa tvaers.

| forlaengelse heraf anbefales det, at regioner og kommuner aftaler, hvordan de ngdven-
dige kompetencer tilvejebringes og udnyttes pa tveers af sektorer.

Ifalge Sundhedslovens § 194 har regionerne et ansvar for at sikre udviklings- og forsk-
ningsarbejde, og kommunerne skal medvirke til dette. Det gaelder ogsa indsatsen ved re-
habilitering og palliation. Formalet med forskning inden for dette omrade er, tilsvarende
monitorering, at skabe grundlag for at (kvalitets)udvikle omradet.
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Faglige retningslinjer

Forlgbsprogrammet beskriver indsatserne overordnet. For at understatte en implemente-
ring af de beskrevne sundhedsfaglige, socialfaglige og uddannelsesmaessige indsatser,
kan der veere behov for udarbejdelse af konkrete faglige retningslinjer/arbejdsgangs-be-
skrivelser baseret pa evidens, sa vidt muligt, samt bedste praksis. | den udstraekning, det
er relevant, ber disse veere tvaerfaglige og tvaersektorielle. Det er vigtigt, at de relevante
videnskabelige og faglige selskaber og faglige organisationer indgar i dette arbejde, her-
under at parterne identificerer omrader med behov for retningslinjer og prioriterer raekke-
folgen af udarbejdelsen af disse. Som tidligere beskrevet findes der, for en lang reekke
indsatsers vedkommende, allerede faglige retningslinjer udarbejdet eksempelvis af fag-
lige sammenslutninger i forhold til forebyggelse, pleje, treening og smertebehandling af
borgere med kreeft.

7.4. Plan for implementering

Den lokale implementering forudsaetter, at hver region og kommune i samarbejde udar-

bejder en konkret plan for, hvordan forlgbsprogrammet skal implementeres pa tveers af

den enkelte kommunes forvaltninger/fagomrader eller regionalt mellem og pa de enkelte
sygehusafdelinger.

Implementeringsplanen bar beskrive falgende:

De vaesentligste aktiviteter
Rolle- og ansvarsfordeling
Tids- og milepaelsplan
Monitorering og opfalgning.

7.5. Opfoelgning

Monitorering af implementering

Monitorering af implementeringsprocessen danner grundlag for planlaegning og kvalitets-
udvikling. Det er derfor vaesentligt, at der tages stilling til, hvordan implementeringspro-
cessen kan monitoreres. Monitoreringen kan anvendes til at undersgge, om implemente-
ringen forleber som planlagt og kan samtidig anvendes som beslutningsgrundlag vedrg-
rende implementeringsprocesser.

Centralt folges implementering af forlabsprogrammet af Sundhedsstyrelsens Task Force
for patientforlgb pa hjerte- og kraeftomradet.

Nar forlabsprogrammet implementeres i regioner og kommuner, er det vaesentligt, at re-
gioner og kommuner lgbende falger op pa og evaluerer, om programmet opfylder forma-
let og fungerer efter hensigten. Opfalgningen bgr omfatte alle komponenter af forlgbspro-
grammet og alle involverede organisationer i regioner, kommuner og praksissektor samt
patientgruppen. Denne opfelgning vil bidrage med viden om og erfaringer med de en-
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kelte indsatser, samt til koordineringen og organiseringen heraf. Databaseret monitore-
ring og andre metoder kan anvendes til at fglge forlabsprogrammet alt athaengigt af de
specifikke mal, der er valgt, og de muligheder, der er til stede.

| forbindelse med implementeringen af forlabsprogrammet fastlsegges felgende:

e Hvem der har ansvaret for monitoreringen
e Tidsplan
e Hvordan data registreres, opsamles, analyseres og formidles.

Monitorering af kvalitet

Der bgr aftales indikatorer for monitorering af forlgbsprogrammets implementering, jf.
ovenfor, samt forlabsprogrammets kvalitet. Indikatorer for kvalitet omfatter falgende fire
aspekter:

o Den borgeroplevede kvalitet

o Den faglige kvalitet

e Den organisatoriske kvalitet

¢ De samfundsmaessige gevinster.

Det anbefales, at registreringer sker ensartet pa tvaers af kommuner og regioner, saledes
at der er mulighed for at fa feelles viden pa omradet. Det bgr ske ved at indberette til og
anvende nationale databaser i det omfang, de eksisterer, séledes at sammenligninger
mellem forskellige dele af landet muliggares, hvilket skaber grobund for videndeling og
ensretning af kvaliteten pa tveers af landet.

Kommunerne har ofte lokale Igsninger til at indsamle data om rehabiliterende og pallia-
tive indsatser og eftersperger nationale standarder for, hvilke data der er behov for at
monitorere pa, samt opsamling heraf.

Det er malsaetningen, at alle landets kommuner fra medio 2018 dokumenterer indsatser i
hjemme(syge)plejen efter Feelles Sprog Il (FSIII). FSIII er en ny feelleskommunal metode
for dokumentation og udveksling af data pa social- og sundhedsomradet. Formalet er at
bidrage til sammenhaeng, kvalitet og effektivisering i den kommunale indsats rettet mod
borgeren. FSIII vil pa sigt lette muligheden for en ensartet national registrering af indsat-
ser og ydelser i kommunerne 8.

Derudover bar der lokalt foretages en systematisk vurdering af forlgbsprogrammet, fx
hvert 2.-4. ar. Denne opgave kan hensigtsmaessigt forankres i eksisterende fora i sund-
hedsaftaleregi, der har deltagelse af relevante aktgrer fra region, kommune, almen prak-
sis, eventuelt med involvering af brugerorganisationer.

Den viden, der kommer af opfelgningen, den Igbende monitorering af forlabene og fra
forskning i gvrigt, bar anvendes til Isbende justeringer af samarbejdet og praksis. En del

18 www.fs3.nu


http://www.fs3.nu/
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af den viden, der frembringes pa lokalt niveau, kan veere relevant at dele bredere med
andre regioner og kommuner.
7.6. Revision af det nationale forlobsprogram

Sundhedsstyrelsen falger det nationale forlgbsprogram, og opdaterer det, nar det skan-
nes relevant.
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Bilag 1: Kommissorium

Baggrund

Kommunerne har siden kommunalreformen i 2007 udviklet og styrket tilbuddene om re-
habilitering og genoptraening. Der er dog fortsat differentiering i forekomst af tilbud og
kvalitet af disse pa tvaers af kommunerne. | forbindelse med Kreeftplan Il udgav Sund-
hedsstyrelsen i 2012 "Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i forbindelse med
kreeft — del af samlet forlgbsprogram for kraeft”. Forlgbsprogrammet har veeret medvir-
kende til at @ge fokus pa den almene rehabilitering og udarbejdelse af individuelle be-
hovsvurderinger.

Som led i "Patienternes Kreeftplan — Kraeftplan 1V” er det hensigten at sikre en ensartet
og mere malrettet rehabiliteringsindsats til patienter med kraeft. Sundhedsstyrelsen
igangseetter i forleengelse heraf en revision af styrelsens "Forlgbsprogram for rehabilite-
ring og palliation i forbindelse med kraeft” (2012).

Forlgbsprogrammets malgrupper er a) patienter der er under udredning for en kreeftsyg-
dom b) patienter der er under behandling for en kraeftsygdom c) patienter der er helbredt
efter en kraeftsygdom. Malgrupperne omfatter bade bgrn, unge, voksne og eeldre og pa-
tientgruppens pargrende og efterladte.

Det overordnede formal med forlgbsprogrammet er at beskrive den faglige indsats ved
rehabilitering og palliation i forbindelse med kreeftsygdomme, herunder organiseringen af
faglige indsatser. Forlgbsprogrammet henvender sig til fagprofessionelle, ledere og ko-
ordinatorer, der er involveret i konkrete forlab med rehabilitering og palliation af menne-
sker med kreeft.

Formal

Revision af Sundhedsstyrelsens "Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i forbin-
delse med kraeft” med det overordnede formal, at det fortsat understgtter hgj ensartet
kvalitet og sammenhaengende forlgb indenfor og pa tvaers af sektorer for den enkelte
patient og dennes pargrende.

Arbejdsgruppens opgaver

Arbejdsgruppen skal foresta en revidering af det eksisterende forlabsprogram, som be-
star i at opdatere forlebsprogrammet ud fra nyeste viden og konkretisere indholdet, sa
anbefalingerne fremstar aktuelle og anvendelige for praksis.

Seaerlige mal for revisionen er temaer, som adresseres i Kraeftplan IV og temaer identifi-
ceret af Sundhedsstyrelsens Udvalg for Kreeft:

e Hgjere kvalitet i den kommunale rehabilitering

o Behovsvurderinger
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e Smidig henvisning fra sygehus til kommune
e Senfglger
e Opsporing af patienter med behov

Arbejdsgruppen forventes at give skriftlige bidrag undervejs i arbejdsprocessen i form af
udkast til delelementer samt at kommentere skriftligt pa et samlet udkast far 4. made
samt i forbindelse med indarbejdelse af kommentarer fra den afsluttende hgringsrunde.

Afgraensning

De eksisterende overordnede definitioner pa rehabilitering og palliation, som er vedtaget
i det nuveerende forlgbsprogram fra 2012 fastholdes i revisionen af forlabsprogrammet.
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Bilag 2: Arbejdsgruppens sam-

mensaetning

Reprasentanter

Kontaktdetaljer

Anette Hygum

Leegevidenskabelige Selskaber/Dansk Sel-
skab for Palliativ Medicin

Anna Weibull/Thomas
Gorlén

Leegevidenskabelige Selskaber/Dansk Sel-
skab for Almen Medicin

(Thomas og Anna har deltaget i to mader
hver)

Anne Hagen Nielsen

KL

Ann-Dorthe Olsen Zwisler

REHPA - Videncenter for Rehabilitering og
Palliation

Annemette Juul

Sundheds- og Aldreministeriet,

Benny Ellermand

Dansk Psykolog Forening

Birgit Villadsen

Dansk Multidisciplineer Canser Gruppe for
Palliativ Indsats(DMCG-PAL)

Birthe Mette Pedersen

Region Syddanmark

Bo Andreassen Rix

Danske Patienter
Kraeftens Bekeempelse

Dorit Simonsen

Hospicelederforeningen i Danmark
(tidligere ledergruppen for hospice, palliative
teams og —enheder)

Elo Andersen

Leegevidenskabelige Selskaber/Dansk Sel-
skab for Klinisk Onkologi

Jette Vibe-Petersen

Kgbenhavns Kommune

Julie Flyger Kristensen

Danske Regioner — fra august til december
2017

Kirsten Maller

Dansk Socialradgiverforening

Laura Mors Haunstrup

Dansk Multidisciplineer Canser Group
(DMCG)

Line Lindahl-Jacobsen

Ergoterapifagligt Selskab for Kraeft og Pallia-
tion

Line Mgller Rasmussen

Danske Regioner — fra december 2017
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Lone Pedersen

Dansk Selskab for Fysioterapi

Louise Nielsen Kusk

Dansk Sygepleje Selskab

Mari-Ann Munch

Region Sjaelland

Marianne Olsen

Laegevidenskabelige Selskaber/Dansk Paedi-
atrisk Selskab

Merete Bech Poulsen

Dansk Sygepleje Selskab

Natacha Jensen

Danske Regioner — til august 2017

Vibeke Dahl

Randers Kommune
(Claus Engstrup deltog i stedet for Vibeke
Dahl pa 1. made)

Sekretariat

Kontaktdetaljer

Line Riddersholm
Formand

Sundhedsstyrelsen

Cecilie luul
Specialkonsulent

Sundhedsstyrelsen

Hannele Tuovinen

Sundhedsstyrelsen — til juni 2017

Overleege

Hjalte Borum Sundhedsstyrelsen — fra juni 2017
Fuldmeegtig

Jette Blands Sundhedsstyrelsen — fra december 2017
Laege

Sekretaer

Janni Stauersbgll Kramer

Sundhedsstyrelsen

Side 51/57




Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i forbindelse med kraeft Side 52/57

Bilag 3: Tilbud til bern og unge

Senfolgeklinikker

Der er etableret senfglgeklinikker eller lignende tilbud ved bagrneafdelinger med haijt spe-
cialiseret funktion indenfor onkologi. Senfalgeklinikkerne er ikke sygdomsspecifikke, men
omfatter opfaglgning efter afsluttet behandling op til afsluttet pubertet og af voksne overle-
vere efter barnekreeft.

Klinikkerne rader over et tvaerfagligt team bestaende af laege/onkolog og sygeplejerske.
Der anvendes flere steder kliniske guidelines vedrarende bgrnekraeftoverlevere, som ek-
sempelvis : Therapy based follow-up guidelines, som findes pa www.cclg.org.uk, eller
publikationer fra International guidelines harmonization group (IGHG).

Senfglgeklinikkerne fglger kreeftoverlevere med henblik pa felgende:

e Veaekst og pubertetsudvikling efter afsluttet behandling indtil overstaet pubertet,
fertilitets spargsmal

¢ Symptomatiske og asymptomatiske senfglger
e Udvikling og uddannelsesmuligheder.

Aldersgreense: Pa Rigshospitalet, og siden 2016, geelder tilbuddet om opfelgning af
voksne overlevere til 18-20 ar og i mindst 5 ar efter afsluttet behandling. Pa de gvrige tre
barneonkologiske centre har tilbuddet ingen gvre aldersgraense.

Kun en del af overleverne efter barnekreeft tager imod tilbuddet, de @vrige opsager egen
lzege ved symptomer.

Andre tilbud til bern og unge

Daginstitutioner og skoler: B@rn og unge, der har kreeft eller er helbredt for kreeft, vil
forud for sygdommen naesten altid have veeret tilknyttet en daginstitution eller skole.
Nogle vil kunne komme tilbage hertil, evt. med specialpaedagogisk bistand, mens andre
far behov for et egentligt specialtilbud. Afklaring af, hvilket tilbud som fremover er hen-
sigtsmaessigt, vil ofte farst kunne ske i efterforlgbet.

Paedagogisk-psykologisk radgivning (PPR): PPR er en kommunal funktion, der arbejder
med udgangspunkt i folkeskoleloven med tilhgrende bekendtggrelser og vejledninger.
PPR’s kerneopgave er at yde paedagogisk-psykologisk radgivning til og omkring barn
og unge i alderen 0-18 ar. PPR har til opgave at medvirke til, at alle barn far den for-
ngdne hjeelp i skole og dagtilbud. PPR-funktionen varetages af psykologer, der ikke
ngdvendigvis er hverken kliniske psykologer eller (bgrne-)neuropsykologer. Derudover


http://www.cclg.org.uk/
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er der oftest tilknyttet audiologopaeder, ligesom der i nogle kommuner er tilknyttet fysio-
terapeuter og/eller ergoterapeuter.

Den kommunale sundhedstjeneste: Den kommunale sundhedstjeneste er beskrevet i
sundhedsloven og bestar af kommunens sundhedsplejersker og eventuelle kommunalt
ansatte lzeger pa berne-unge omradet. | nogle kommuner er der tilknyttet fysioterapeuter
og/eller ergoterapeuter til den kommunale sundhedstjeneste.

Sundhedstjenesten har fokus pa barnets/den unges udvikling, sundhed og trivsel og
skal tilbyde en indsats, der omfatter bade almindelige tilbud og specialtilbud. Derudover
yder sundhedstjenesten en generel sundhedsfremmende og sygdomsforebyggende
indsats.

Tveerfaglig(e) gruppe(r): Kommunerne skal i henhold til sundhedsloven oprette en eller
flere tveerfaglige grupper med henblik pa at tilgodese bgrn og unge med saerlige behov,
og herunder sikre at den enkeltes udvikling, sundhed og trivsel fremmes, og at der i til-
straekkeligt omfang formidles kontakt til leegefaglig, psykologisk og anden sagkundskab
ved behov derfor. Den enkelte kommune tilretteleegger indsatsen afhaengigt af lokale
forhold, som fx kommunens stgrrelse, andelen af socialt udsatte familier, saerligt bela-
stede boligomrader, antallet af skoler og kommunens geografiske udstraekning samt
kommunens organisering af den forebyggende sundhedsfaglige indsats.

Den Nationale Videns- og Specialistorganisation (VISO): VISO er en del af Socialstyrelsen
under Socialministeriet. VISO bestar af en specialradgivnings- og udredningsfunktion samt
en vidensfunktion. Formalet med VISO er fgrst og fremmest at vaere en stgttefunktion for
kommuner og borgere i de mest specialiserede og komplicerede sager, dels pa det sociale
omrade og dels pa omradet for specialundervisning og specialpsedagogisk bistand. VISO
tilbyder gratis vejledende specialradgivning til kommuner og borgere vedrgrende barn,
unge og voksne pa handicap-, socialt udsatte- og specialundervisningsomradet. Derudover
bistar VISO kommuner med udredning i personsager.

Ungdommens Uddannelsesvejledning (UU): UU giver uddannelses- og erhvervsvejledning
til elever i folkeskolen fra og med 6. klasse og til 10. klasse. Derudover vejleder UU unge
under 25 ar, som ikke er i gang med en ungdomsuddannelse. UU har fokus pa barn og
unge med seerlige behov for vejledning, herunder bgrn og unge med kreeft og senfalger ef-
ter en kreeftsygdom, som kan have behov for seerlig stgtte til at gennemfere en ungdoms-
uddannelse.

Unge udviklingshaeemmede og andre unge med saerlige behov har mulighed for at tage
en uddannelse specielt tilrettelagt for unge med saerlige behov. Denne uddannelse er
tilrettelagt for unge, der af fysiske eller psykiske grunde ikke kan gennemfare en anden
ungdomsuddannelse.

Sorggrupper: Pa www.omsorg.dk er der en oversigt over alle sorggrupper for bgrn i
Danmark, herunder i Kreeftens Bekaempelses regi, hos Barn, Unge og Sorg, privat, i
kirker og pa skoler.

Barnetelefonen: Anonym radgivning til bern i regi af Barns Vilkar.
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Bilag 4: Informationssystemer og
kommunikationsvaerktgjer

| dette bilag uddybes, hvorledes der pa forskellig vis kan henvises og deles viden pa
tveers af sektorer. Bilaget indeholder de mest anvendte kommunikationsveerktgjer, der
anvendes imellem sektorerne.

Sundhedsdatanettet

Bade sygehuse og almen praksis samt en stor del af kommunerne kan kommunikere via
Sundhedsdatanettet. Sundhedsdatanettet muligger sikker videregivelse af personrelate-
rede meddelelser mellem sektorerne, saledes at de kan sendes fra fagsystem til fagsy-
stem og arkiveres/journaliseres deri.

Sundhedsdatanettet giver mulighed for at sende advis’er, dvs. korte standardiserede
meddelelser. Flere regioner og kommuner har i deres sundhedsaftaler aftalt, at sygehu-
set sender automatisk genererede advis’er til kommunen, nar borgere bliver indlagt.

Systemet kan anvendes til at sende korrespondancemeddelelser som en sikker klinisk
e-mail. Dette kan anvendes, nar der er behov for at udveksle oplysninger eller sage
radgivning hos andre aktgrer. Samtidig er dokumentationen af kommunikationen sikret.
Endelig kan Sundhedsdatanettet bruges til at sende fx henvisninger, genoptraeningspla-
ner og udskrivningsbreve.

| disse ar arbejdes der pa at udvikle digitale redskaber, hvorigennem der kan stilles
yderligere journaldata end aktuelt til radighed for fagfolk og borgere med henblik pa at
understgtte arbejdsgange og samarbejde mellem aktgrerne om patienternes forlgb.
Seerligt for patienter med komplekse forlgb er der iveerksat seerlige tiltag under 'Pro-
gram for digitalt samarbejde om komplekse patientforlgb’'°. Initiativerne i programmet
har til formal at fremme koordineringen og samarbejdet mellem sygehus, praktiserende
leege, hjemmeplejen og andre, der er involveret i patientens behandling. Programmet
har ogsa til formal at hjeelpe patienter med komplekse patientforlgb og deres pargrende
til at fa bedre overblik over deres forlgb.

Folgende kommunikationsredskaber anvendes:

Kommunehenvisning (Ref01/Ref15)


https://sundhedsdatastyrelsen.dk/da/rammer-og-retningslinjer/program-for-digitalt-samarbejde-om-komplekse-patientforloeb/aftaleoversigten
https://sundhedsdatastyrelsen.dk/da/rammer-og-retningslinjer/program-for-digitalt-samarbejde-om-komplekse-patientforloeb/aftaleoversigten
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Skal anvendes, nar der er vurderet et behov for en kommunal forebyggende og/eller re-
habiliterende indsats. Relevant information vedrgrende patientens behov videregives i
henvisningen.

En korrespondancemeddelelse er en klinisk e-mail, der indeholder patient-stamdata og
ma kun anvendes til ikke-akutte meddelelser og anvendes af sygehus, kommune og al-
men praksis, nar der er behov for at sende supplerende oplysninger, eksempelvis om be-
hovsvurdering og forlabskoordination. Korrespondancemeddelelsen kan ogséa anvendes
til at rekvirere visitation vedrgrende hjemmesygepleje, safremt patienten har behov for
det. For indlagte patienter, der har behov for kommunale omsorgsydelser, kan der indgas
aftale om tvaersektoriel kommunikation om arbejdsgange i forbindelse med indlaeggelser
og udskrivninger. For de mennesker med kraeft, der allerede har eller har fremtidigt be-
hov for hjemmepleje eller plejebolig, vil kommune og sygehus derfor ogsa skulle anvende
indlaeggelsesrapport, udskrivningsrapport og plejeforlgbsplan.

| sundhedsaftalerne 2015-2018 indgaet mellem regioner, kommuner og Praktiserende
Leegers Organisation, PLO er der fokus pa at sende henvisninger fra sygehuse og almen
lzegepraksis til kommunale forebyggelsestilbud. | forlaengelse af Sundhedsstyrelsens ud-
arbejdelse af Anbefalinger for forebyggelsestilbud til borgere med kronisk sygdom (8) er
MedCom i gang med et arbejde med at revidere den allerede udbredte standard for elek-
tronisk henvisning til kommunal forebyggelse, hvilket ogsa indbefatter sundhedsfaglige
rehabiliteringstilbud, hvilket har fart til "Den gode kommunehenvisning” - XREF15. Den
tekniske implementering vil ske i lgbet af 20182,

Genoptraeningsplan

En genoptraeningsplan indeholder en beskrivelse af patientens samlede funktionsevne,
der omfatter savel kropsfunktioner som aktivitet og deltagelse. Genoptraeningsplanen er
blandt andre dokumenter grundlag for kommunens planlaegning af en rehabiliterings- og
palliationsindsats.

Genoptraeningsplanen fungerer som henvisning til genoptraening efter udskrivelse fra sy-
gehus. Den skal udarbejdes af sygehuset for alle personer, som efter udskrivelsen fra sy-
gehus har et laegefagligt begrundet behov for genoptraening. Vurderingen af patientens
behov for genoptraening skal ske ved afslutning af behandling/udskrivelse eller i det am-
bulante behandlingsforlgb, hvis der er behov for genoptraening tidligere i forlgbet. En
genoptraeningsplan kan indga som del af opfelgningsplanen. Det skal bemaerkes, at det
ved udarbejdelse af genoptraeningsplanen skal angives, om patienten har behov for al-
men genoptraening, genoptraening pa specialiseret niveau eller rehabilitering pa speciali-
seret niveau, jf. Bekendtggrelse om genoptraeningsplaner og om patienters valg af gen-
optraeningstilbud efter udskrivning fra sygehus (2014).


https://sundhedsstyrelsen.dk/da/nyheder/2016/%7E/media/23A6190B27B64822AB93B319903DDBB0.ashx
https://www.medcom.dk/projekter/kommunal-henvisning
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Sundhedsdatastyrelsen kan opgeare antallet af genoptreeningsplaner pa baggrund af data
fra Landspatientregisteret.

Indleeggelsesrapport

Indeholder information fra kommunen til sygehuset, som er registreret i den elektroniske
omsorgsjournal, om patienten, eksempelvis kommunale kontakter, pargrende, funktions-
vurdering, ydelsesoversigt, hjaelpemidler og medicinstatus. Indlaeggelsesrapporten sen-

des automatisk fra kommune til sygehus, hvis borgeren er kendt i kommunens omsorgs-
system.

Plejeforlgbsplan

Indeholder information fra sygehus til kommune om borgerens forventede faerdigbehand-
lings- og udskrivningsdato, funktionsevne og forventede aendringer i kommunale om-
sorgsydelser.

Udskrivningsbrev (epikrise)

Et udskrivningsbrev fungerer som et kommunikationsredskab fra sygehuset til almen
praksis. Det omfatter et kort sammendrag af en patients sygehistorie og indlaeggelses-
forlgb. Udskrivningsbrevet sendes kort tid efter patientens udskrivelse til almen praksis
og eventuelt til den praktiserende speciallaege, der har henvist patienten.

Det er udskrivningsbrevets formal at sikre, at alle laegefagligt relevante oplysninger ved-
rerende patientens indleeggelse videregives til de relevante sundhedspersoner for at
sikre det videre behandlingsforlgb. Dette geelder ogsa efter en kort kontakt med syge-
husvaesenet samt efter preehospital lsegelig unders@gelse eller behandling. | nogle til-
feelde vil der blot veere tale om en orientering af almen praksis, uden at der er behov for
at behandle patienten yderligere.

Statusrapport
Nogle regioner og kommuner har som led i sundhedsaftalerne aftalt, at sygehuset udar-

bejder en statusrapport for udvalgte patientgrupper med en vurdering af patientens
funktionsevne. En statusrapport kan bruges pa forskellige tidspunkter i forlgbet til at ud-
veksle oplysninger mellem aktgrerne.



Sundhedsstyrelsen
Islands Brygge 67
2300 Kgbenhavn S

www.sst.dk Sundhed foralle o+ o0


http://www.sst.dk/
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