Navn Helle Tingrupp
Virksomhed/Organisation
Diakonissestiftelsens Hospice
Posthnummer

2000

Adresse

Dronningensvej 24

Email

heti@diakonissen.dk

@vrige kontaktoplysninger
Hgringssvar:

Hgringssvar - Kraeftplan for Region Hovedstaden - del 2. Anbefaling 8 | forhold til at vurdere patientens
oplevede helbredstilstand og livskvalitet, foreslar vi, at patienter med livstruende sygdom pa hospitalet skal
have foretaget systemisk screening og/eller behovs-vurdering-samtale med f.eks. EORTC-PAL 15 ved
skelsaettende begivenheder (konstatering af uhelbredelig sygdom/udvikling i sygdommen/start pa sidste
linje behandling/afslutning af onkologisk/hamatologisk behandling) — en sakaldt ”brytpunktssamtale.”
Herefter ma der vaere en vurdering af behovet for henvisning til specialiseret palliation. Anbefaling 9 |
forhold til at praecisere henvisningskriterier til specialiseret palliativ indsats g@res opmaerksom pa at der er
udarbejdet en retningslinje til dette formal i 2017, og denne er fortsat up to date.
http://www.dmcgpal.dk/files/visitation/natvisitationskriteriernov2017.pdf Anbefaling 10 | forhold til at
terminale patienter kan have det terminale forlgb hjemme fordrer det, at der er stgtte til pargrende samt
tid og kompetencer hos de sundhedsprofessionelle bl.a. gennem stgtte til uddannelse,
supervision/refleksion af personalet, tilfgrsel af ressourcer til hjemme(syge)pleje og mulighed for
inddragelse af andre fagpersoner herunder leege, fysioterapeut, socialradgiver, m.fl. Der findes erfaring om
dette via LKT-projektet for palliation, bl.a. ACP samtale, Stgtte til pargrende.



Navn Anja Methling
Virksomhed/Organisation
Udsatteradet i Region Hovedstaden
Posthnummer

Adresse

Email

anja.methling@regionh.dk

@vrige kontaktoplysninger

Udsatteradets formand Kira West kan kontaktes pa kw@reden.dk

Hgringssvar:

Udsatteradet i Region Hovedstaden takker for muligheden for at afgive hgringssvar. Radet har fglgende
kommentarer: Lighed i sundhed for socialt udsatte pa kraeeftomradet opnas primaert ved at sikre, at
sundhedsvaesenets tilbud pa kraeftomradet tilrettelaegges, sa ogsa socialt udsatte kan ggre brug af dem, for
pa den made at sikre at socialt udsatte har lige adgang til fx specialiseret behandling, rehabilitering og
palliativ behandling. Herunder skal det sikres, at der ogsa pa kraeftomradet er viden om socialt udsattes
seerlige behov. Sekundaert kan der som supplement etableres saerlige tilbud malrettet socialt udsatte for fx
at sikre tidlig opsporing og hurtig diagnostik til de borgere, der ikke benytter de almindelige tilbud. Fx er det
en velkendt problemstilling, at de seerligt socialt udsatte i meget begraenset omfang har kontakt til egen
leege. Sa nar det fremgar, at omkring 85 % af alle kraefttilfeelde opdages ved, at patienterne henvender sig
til deres praktiserende laege, er det klart, at der er behov for szerlige initiativer ift. denne malgruppe.
Udsatteradet bakker op om malsaetningen om at styrke samarbejdet med civilsamfundsorganisationer om
bade den tidlige opsporing af kreeft og handtering af livet efter endt kraeftbehandling. | den forbindelse
opfordrer radet til, at der ogsa inddrages organisationer malrettet socialt udsatte. En del af disse
organisationer er repraesenteret i Udsatteradet, og radet stiller sig meget gerne til radighed for konkrete
samarbejder eller yderligere input til arbejdet.



Navn Tine Nielsen
Virksomhed/Organisation

Danske Fysioterapeuter, Hovedstaden
Posthummer

1130

Adresse

Rosenborggade

Email

tn@fysio.dk

@vrige kontaktoplysninger

Hgringssvar:

Hgringssvar til Kraeftplan for Region Hovedstaden — del 2 Danske Fysioterapeuter har med interesse laest
forslaget om ny krzaeftplan for Region Hovedstaden, og har indhentet kommentarer til kraeftplanen fra
DOPF, Dansk Selskab for Onkologisk og Palliativ Fysioterapi. Kommentarerne til kapital 4 og 5 i Kraeftplan
for Region Hovedstaden — del 2 vedlaegges i separat dokument. Vi star naturligvis til radighed for yderligere
input til konkretisering af anbefalingerne i kraeftplanen. Med venlig hilsen Tine Nielsen Formand Region

Hovedstaden



Navn Frederiksberg Kommune
Virksomhed/Organisation
Frederiksberg Kommune

Posthnummer

Adresse

Email

@vrige kontaktoplysninger
Hgringssvar:

Generelle kommentarer Rigtig flot kraeftplan der szetter fokus pa en raekke tematikker for kraeftpatienter/-
borgere. Isaer vigtigt, at der er mere fokus pa senfglger, data og samarbejde samt kompetenceudvikling.
Der er alligevel nogle opmaerksomhedspunkter. Helt overordnet er det dog problematisk, at anbefalingerne
er sa overordnet formuleret. Det er svaert at veere uenig i de gode intentioner, men der mangler konkrete
anbefalinger til, hvordan tingene skal Igses. Det er problematisk, at der ikke er flere konkrete
handlingsorienterede anbefalinger fra Sundhedsstyrelsen, men at det er lagt op til alle de somatiske
hospitaler i regionen skal udarbejde deres egne og at der laegges op til faglige mal og anbefalinger skal
indga i den Igbende dialog og samarbejde med almen praksis og kommuner. Hvad er det for fora, de menes
her - Samordningsudvalgene? Hvem skal tage teten og hvilke tiltag skal implementeres for at na malet? Den
sidste kraeftplan blev fulgt op af en regional handlingsplan, der ggr planen mere operationaliserbar. Det er
afggrende af denne kraeftplan ogsa fglges op af regional handlingsplan — ellers bliver det blot "ord pa
papir”. Specifikke kommentarer | modsztning til de andre forlgbsprogrammer (KOL, diabetes type 2 og
hjertesygdom) sa ligger kreeftpatienter pa alle afdelinger, og kun de der skal have efterbehandling med
kemoterapi eller stralebehandling f@lges pa onkologisk afdeling. Det betyder alt andet lige, at det kraever
mere/er svaerere at skabe taette samarbejdsrelationer tvaersektorielt. Der er stadig en del afdelinger, der
har kraeftpatienter indlagt, som vi ikke far henvisninger fra. Jeg ville have forventet, at muligheden for
multidisciplinaere teams var beskrevet i kraeftplanen. Det vil veere vigtigt for mange patienter, at der er et
helhedsfokus (og beskrevet som vigtigt fokusomrade i kraeftplanen) ift de patienter med komplekse
problemstillinger. Ligeledes kunne det vaere relevant, at behandlingsansvaret var beskrevet. Er det
stamafdelingen, onkologisk afdeling hvor efterbehandlingen sker eller den praktiserende lzege. Afsnit 1.3, s.
5 — her star der, at Regionens hospitaler skal udarbejde lokale planer, men det er kun et gnske at
anbefalingerne indgar i den Igbende dialog og samarbejde med almen praksis og kommuner. Hvis man vil
det tveersektorielle samarbejde bgr der vaere sammenhang her. s. 8 nederst —s. 9 gverst —i sidste afsnit pa
side 8, star der at kommunerne har hovedansvaret for rehabilitering, ogsa i tilfeelde med sidelpbende
relaterede indsatser pa hospitalet, mens der pa s. 9 gverst star, at regionen har ansvaret for rehabiliterende
indsatser, sa laeenge patienten er i et ambulant forlgb. Det kunne godt praeciseres mere. Det virker
selvmodsigende. s. 16 — der star, at der mangler viden om, hvad der karakteriserer de borgere, som valger
ikke at tage imod tilbuddet om at deltage i screeningsprogrammerne. Det er sa rigtigt. Men det fremgar
ikke, hvad man vil ggre for at gge og understgtte hgjere tilslutning. Der bgr udarbejdes en plan herfor med
fokus pa mere lighed i sundhed. s. 19 - Det er positivt, at rehabiliteringen skal veere en fast del af
kraeftforlgbet, og at der ikke spgrges om der er behov, men hvad behovet er. Synes dog at
rehabiliteringsindholdet er simplificeret/bagatelliseret lidt i beskrivelsen pa's. 19. s, 21 — Det er positivt at
PRO er kommet med i kraeftplanen. Det arbejdes der ogsa med i Frederiksberg Kommune pa at
implementere. Lige nu testes redskab af. s. 24 og 26 — der er nogle snitflader mellem rehabilitering og



palliation, der ikke er klart formulerede, selv om det er forsggt. Der kan vaere behov for
genoptraning/treening i den tidlige fase af den palliative indsats. Det ma bero pa en individuel faglig
vurdering, men det er vigtigt at fa tydeliggjort, at der er situationer, hvor der stadig er behov for
rehabilitering/traening, hvor behandlingen ikke laengere er kurativ, men traning eksempelvis kan gge
borgerens livskvalitet i en periode. s. 32 —tidlig opsporing og ulighed i sundhed er rigtig vigtige elementer
for tidlig indsats og kurativ behandling, men det er ogsa svaert, fordi der mangler viden om, hvad den rigtige
indsats er og hvad der skal til for at mindske den sociale ulighed i sundhed. Mere forskning pa omradet er
vigtig. s. 34 - VBA metoden ift tobak samtaler pa hospitalet fungerer rigtig godt, hvor hospitalet henviser til
Sundhedscentret. Vi bidrager gerne, at det ogsa implementeres pa alkoholomradet. s. 37 — samarbejde
med civilsamfundet og arbejdspladser om opsporing og stgtte til livet, er vigtige opmaerksomhedspunkter,
hvor projektindsatser kunne ivaerksaettes. Som det er nu, sa er stgtte til livet efter kraeft kommunernes
ansvar, sa det er lidt forvirrende, at regionen skal til at indga samarbejde med civilsamfundet og
arbejdspladser. Burde kommunerne ikke ogsa taenkes ind her? Men alt i alt, rigtig mange ord og fine
anbefalinger, men alt for lidt handleanvisende.



Kraeftplan for Region Hovedstaden — del 2

Ergoterapeutforeningens Region @st hgringssvar vedrgrende:
Kreeftplan for Region Hovedstaden — del 2

Ergoterapeutforeningens Region @st takker for invitationen til at veere hgringspart
vedrgrende ovennavnte hgring.

Vi bemaerker, at der er tre pejlemaerker vedr. den patientoplevede kvalitet som
udggr et seerligt fokus i hgringen. Hertil har vi generelle kommentarer i det fal-
gende dokument samt konkrete bemaerkninger indsat direkte i hgringsversionen.
Hgringssvaret fra Ergoterapeutforeningens Region @st bestar saledes af to do-
kumenter.

Generelt er vi meget positive overfor Kraeftplanen for Region Hovedstaden, men
vi vil gerne fremhaeve, at ergoterapi og ergoterapeuter bgr fremskrives i Kreeft-
planen sdledes, at det sikres at genoptraening, rehabilitering og palliativ behand-
ling far den rette plads i patienternes forlgb.

Pejlemeerke 1) At patienter skal inddrages i egen behandling, hvis de gnsker
det:

Frygten for at tabe funktion og evnen til selvsteendig livsfarelse fylder for mange
patienter i samtaler om behov for genoptreening, rehabilitering og palliation.
Dette til trods vurderes patientens funktionsevne ikke konsekvent pa hospitalet.
Vi er derfor meget tilfredse med, at Kraeftplanen for Region Hovedstaden har et
seerligt fokus pa den ulighed, der kan vaere et resultatet af, at patienten ikke selv
formar at papege sine behov.

Der bgr derfor systematisk spgrges ind til funktionsevne og aktiviteter, som pati-
enten frygter at miste, samt muligheden for at deltage pa erhvervsmarkedet og i
det brede samfundsliv. Kontaktpersonfunktionen, hvor den sundhedsfaglige
medarbejder hjeelper med at holde styr pa aftaler og deltager som bisidder i mg-
der om behandling, er opgaver som ergoterapeuter har erfaringer med. Denne
funktion er seerlig vigtig for socialt udsatte patienter.

Ergoterapeuter har desuden gode erfaringer med patientinddragende evidensba-
serede redskaber, som ogsa vil kunne medvirke til at statte mindre beslutnings-

Ergoterapeutforeningen
Ngrre Voldgade 90
DK-1358 Kgbenhavn K
TIf: +45 88 82 62 70

Fax: +45 3341 47 10
Cvrnr.1912 11 19
etf.dk
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staerke og mindre malrettede patienter i at fa fremlagt netop deres behov og @n-
sker.

Pejlemeerke 2) At behandlingen bliver tilrettelagt med respekt for patienter-
nes og de pargrendes tid

Seerligt inden for det palliative felt er der en stigende opmaerksomhed pa at skabe
indhold og mening i den sidste del af livet. Det overses ofte til fordel for den me-
dicinske og fysiske behandling, men er afggrende for patienterne ift. at kunne
prioritere deres ressourcer til fx at bevare veerdighed og mulighed for samveer
med deres naermeste.

Pejlemaerke 3) At patienterne er trygge — ogsa i overgangen fra hospital til
eget hjem

Der er flere udfordringer for kreeftpatienter i overgangen mellem sektorer. Nogle
af de vaesentligste er, at hospitalet ikke i tilstraekkelig grad videregiver oplysnin-
ger om patientens behandlingsforlgb og funktionsevne til kommunen, som skal
foresta en genoptreenings- og rehabiliteringsindsats. Vi ser endvidere en uensar-
tet praksis ift. de indsatser, der tilbydes patienter med behov for rehabilitering og
palliation pa tveers af regioner og kommuner.

Et oplagt redskab til at sikre, at relevant sundhedsfaglig viden udveksles pa tveers
af sektorgraensen, er genoptreeningsplanen. Desveerre er det er langt fra alle
kreeftpatienter, som far vurderet behov for genoptraening ved udskrivning fra hos-
pitalet. En seerlig opmaerksomhed har vi p&, at patienter, som kun ses i ambulan-
te forlgb, kun sjeeldent far en genoptraeningsplan.

Tilbud om bade hold og individuelle seancer ift. stress handtering er ogsa ele-
menter, som fortjener opmeerksomhed i overgangen fra hospital til kommune,
ligesom energiforvaltning og mestring af hverdagens aktiviteter ofte behgver et
fornyet fokus i de vante omgivelser, s& energiforvaltningen ngje afstemmes med
patientens ADL funktionsevne i hjemmet.

En stor del af den ergoterapeutiske palliative indsats i kommunerne handler om
hjeelpemidler. Forskning viser, at indleering af kompenserende strategier kan
hjeelpe med at mestre hverdagsaktiviteter.

Mange hovedhalskreeftpatienter har dysfagi og har behov for spise- og synketrae-
ning, men har patienterne ikke fet en genoptreeningsplan kan det veere vanske-
ligt for patienten at finde vej i kommunens tilbud. Derfor er informationer om funk-
tionsevnen og problemstillinger omkring aktivitet og deltagelse ogsa pa dette om-
rade vigtige at fa vurderet, beskrevet og videreformidlet i en genoptraeningsplan.
Genoptreeningsplanerne vurderer vi er et konkret veerktgij til at nedbringe ulighed i
kreeftforlgb for de forskellige patienter.

Ergoterapeutforeningens Region @st star naturligvis til radighed for eventuelle
uddybende kommentarer i forhold til hgringssvaret, og vi ser frem til at fglge det
fortsatte arbejde.

Med venlig hilsen

Rikke Uldum Abrahamsen, Regionsformand for Ergoterapeutforeningen @st
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1 Indledning

Region Hovedstaden arbejder for at skabe et mere menneskeligt sundhedsvae-
sen, hvor patienterne far den behandling, som giver dem mest mulig veerdi. Det
skal ske ved, at sundhedsvaesenet leverer:

e Hgj faglig kvalitet
e Hgj patientoplevet kvalitet og effekt
o God ressourceudnyttelse

Patienter og paregrende skal i hgjere grad opleve, at de far den rette hjeelp pa
rette tid og sted i deres kraeftforlgb — uanset om de har brug for lindring, psyko-
social statte eller fysisk genoptraening. Patienterne skal opleve, at behandlingen
haenger sammen pa tveers af hospitalsafdelinger og sektorer og opleve, at alle
ger deres bedste for at hjeelpe dem, hvad enten de har brug for behandling,
pleje eller rehabilitering.

Sundhedspersonalet skal blive endnu bedre til at kommunikere godt og respekt-
fuldt og labende afstemme forventninger og behov, sa patienterne kan overskue
deres situation og forstar, hvad der skal ske. Og alle dele af sundhedsveesenet
skal rykke sammen i et teettere samarbejde om at give patienter og pargrende
det, de har brug for i det samlede kreeftforlgb.

| denne kreeftplan er der et seerligt fokus pa pejlemeerket om patientoplevet
kvalitet og effekt. Det betyder:

e at patienter skal inddrages i egen behandling, hvis de gnsker det.

e at behandlingen bliver tilrettelagt med respekt for patienternes og de
pargrendes tid og

e at patienterne er trygge — ogsa i overgangen fra hospital til eget hjem

1.1 Flere borgere lever med kraeft

| Region Hovedstaden bor der i dag 1,8 millioner borgere. Forekomsten af kraeft
er stigende og det anslas, at hver tredje borger far en kraeftdiagnose i lgbet af
deres liv. Risikoen for at fa kraeft gges markant med alderen, og derfor forventes
det, at flere aldre borgere udvikler en kraeftsygdom i takt med, at middelleveti-
den stiger. Andre samfundsfaktorer spiller ogsa ind pa, at vi ser flere kraefttil-
feelde. De mange tilfeelde af brystkreeft, vi ser i Danmark kan bl.a. forklares ved,
at kvinderne er aldre, inden de fgder deres fgrste barn. Rygning og overvaegt
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er ogsa velkendte risikofaktorer, nar vi taler om kraeft. Den hgje andel af rygere
i Danmark ger bl.a., at vi har en kedelig rekord som et af de lande i verden, der
har en meget hgj forekomst af lungekreeft.

Et spor i kreeftplanen er at understgtte en tidlig opsporing og hurtig diagnostik
af kreeft. Alt for ofte er kraeftsygdommen pa et fremskredent stadie, nar diag-
nosen stilles. Det forringer patienternes chancer for at fa en skdnsom behand-
ling — og i sidste ende deres chancer for at overleve kraeftsygdommen.

Et andet spor er at skabe en god kraeftopfalgning, der tager udgangspunkt i
patienternes individuelle behov, og har fokus pa forebyggelse og behandling
af senfglger. | de seneste ti ar er der sket et markant Igft i alle dele af kraeftbe-
handlingen i hele landet. Andelen af patienter, der overlever kreeft efter 5 ar, er
steget fra gennemsnitligt 59 procent til henholdsvis 66 procent for maend og
68 procent for kvinder. Den forbedrede kraeftoverlevelse betyder, at flere bor-
gere i fremtiden vil leve med en kronisk kreeftsygdom og/eller eventuelle sen-
folger efter overstaet kreeftforlgb. | Region Hovedstaden lever der mere end
92.000 borgere, som har veeret igennem et kraeftbehandlingsforlab. Mange
har gener, der pavirker deres livskvalitet — ogsa flere ar efter endt behandling.
Hver tredje kreeftpatient har behov for hjeelp til fysiske eller psykiske senfalger,
men undersggelser peger pa, at over halvdelen af disse patienter ikke far den
nadvendige hjeelp’.

Et tredje spor i kreeftplanen er at sikre en tidlig palliativ indsats, der tager ud-
gangspunkt i den enkelte patients livssituation, gnsker og behov. Kreeft er en
alvorlig og livstruende sygdom. Det er ikke altid muligt at forudse, hvad udfal-
det bliver, nar kraeften opstar, og mange kraeftpatienter har brug for lindring og
stotte allerede tidligt i deres behandlingsforlab. Mennesker er forskellige, ogsa
nar de er livstruende syge.

1.2 Ny kraeftplan for Region Hovedstaden

For at sikre, at regionen fortsat leverer kraeftbehandling af hgjeste kvalitet og
gode sammenhaengende forlgb, blev det med Hospitalsplan 2025 besluttet, at
der skal laves en ny kreeftplan for Region Hovedstaden. Den nye kraeftplan er-
statter regionens eksisterende kraeftplan fra 2011 og fokuserer pa, at organi-
seringen af kreeftbehandling er robust og dimensioneret til at kunne give alle
kommende kreeftpatienter et forlgb, hvor savel den patientoplevede som den
faglige og organisatoriske kvalitet er i top.

Kreeftplanen udarbejdes i to dele. Farste del satte fokus pa og indeholdt anbe-
falinger om udredning og behandling. Denne del to seetter fokus pa sporene:

e Tidlig opsporing og hurtig diagnostik
e Opfelgning, herunder rehabilitering og senfalger
e Palliation og hospice
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rua
Fremhæv

rua
Fremhæv

rua
Gul seddel
Ergoterapi i den palliative indsats

rua
Fremhæv
Den enkelte patient vil ikke skelne mellem hvad der er senfølger og hvad der er palliation. 
Det er vigtigt at indsatserne kan følge patienten uanset hvor i kræftforløbet pt. er. 


Planen indeholder anbefalinger til udviklings- og forbedringspotentialer inden
for disse tre spor samt en raekke tvaergdende anbefalinger.

Anbefalingerne er blevet til ud fra dialog med og bidrag fra regionens sundheds-
faglige rad, hospitaler, politikere, fagorganisationer, kommuner, patientorgani-
sationer og patient- og pargrenderepraesentanter.

Kreeftplanen har veeret i offentlig hgring i juni maned 2021, og der har som led
i hgringsprocessen veeret afholdt et dialogmade om planen med relevante sam-
arbejdspartnere og interessenter.

1.3 Opfolgning pa kraeftplan del 1 og 2

| forleengelse af planen skal alle somatiske hospitaler i Region Hovedstaden
udarbejde egne lokale planer, som udfolder, hvordan anbefalingerne konkret
skal fares ud i livet. Konkretisering af og opfalgning pa anbefalingerne vil desu-
den indga i fremtidige hospitalsplaner og revisioner heraf.

Regionen gnsker desuden, at anbefalingerne i den samlede kreeftplan indgar i
den Igbende dialog og samarbejde med almen praksis og kommunerne, lige-
som kreeftomradet vil veere et centralt tema i en kommende strategi for det neere
og sammenhaengende sundhedsveaesen.
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Begrebsafklaring og definitioner

Rehabilitering:

Region Hovedstaden folger Sundhedsstyrelsen og anvender WHO’s definition af
rehabilitering fra 2011:

“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”.

Senfalger:

Region Hovedstaden felger Sundhedsstyrelsen, der definerer senfelger efter
kreeft som:

"Senfalger er helbredsproblemer, der opstar under primeer behandling og bliver
kroniske, eller som opstar og manifesterer sig maneder eller ar efter behandlingen
er afsluttet. Senfalgerne omfatter ny primeer kraeftsygdom og fysiske, psykiske
eller sociale forandringer, der er en falge af kraeftsygdommen og/eller behandlin-
gen af denne”.

Palliation

Arbejdet med palliativ behandling i det danske sundhedsvaesen tager afsaet i
WHO'’s definition af palliation fra 2002:

"Den palliative indsats har til formal at fremme livskvaliteten hos patienter og
familier, som star over for de problemer, der er forbundet med livstruende syg-
dom, ved at forebygge og lindre lidelse gennem tidlig diagnosticering og umiad-
delbar vurdering og behandling af smerter og andre problemer af bade fysisk,
psykisk, psykosocial og &ndelig art” .
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2 Et faelles ansvar

Alle har et personligt ansvar for deres egen sundhed. Men regionens hospitaler,
almen praksis og kommunerne har sammen et feelles ansvar for at forbedre og
lafte befolkningens sundhed generelt. Det gaelder ogsa pa kraeftomradet. Det
er et feelles ansvar at tage hand om den enkelte patient og dennes pargrende
igennem hele forlgbet — fra den farste mistanke om kreeft og til forlgbet afsluttes.

Langt de fleste kraeftpatienter er i Igbet af deres kraeftforlgb i kontakt med bade
deres praktiserende laege, hospitalet og deres bopaelskommune. Nogle af de
konkrete indsatser i kreeftforlabet er afgraenset til en enkelt sektor, mens andre
indsatser er tveerfaglige og gar pa tveers af de tre aktarer. Det er derfor et feelles
tveersektorielt ansvar at skabe et godt og trygt kreeftforlgb.

Nogle gange kan et feelles ansvar fore til, at ingen tager tilstraekkeligt med an-
svar. Det gar udover patienterne og skal undgas.

Alle kreeftpatienter skal opleve, at deres forlgb er sammenhaengende, og at de
forskellige sektorer arbejder sammen pa en god og tillidsfuld made. Derudover
skal patienterne opleve, at der bliver taget et sundhedsfagligt ansvar for deres
forlgb. Det er derfor ogsa vigtigt, at det er tydeligt for det involverede personale
i bade almen praksis, kommune og pa hospitalet, hvornar de hver isaer har
sundhedsfagligt ansvar for patienterne.

Region Hovedstaden vil ga ind i det tveersektorielle samarbejde med fokus pa
l@sninger, der saetter patienter og pargrende farst — og tage ansvar herfor.

2.1 Opsporing, udredning og diagnostik af
kraeft

Tidlig opsporing af kreeft kan overordnet inddeles i to kategorier afhaengigt af,
om patienterne udviser symptomer pa sygdom eller ej. Blandt patienter uden
symptomer sker den tidlige opsporing bl.a. via de tre nationale screeningspro-
grammer pa kraeftomradet. Sundhedsstyrelsen er den overordnede faglige
myndighed og udgiver faglige anbefalinger for screeningsprogrammerne, mens
regionerne er ansvarlige for at implementere screeningsprogrammerne i prak-
sis. Almen praksis er ikke involveret i screeningsprogrammerne for brystkraeft
og kreeft i tyk- og endetarm. Men de praktiserende laeger udger en vaesentlig
aktar i screeningsprogrammet for livmoderhalskreeft, da screeningsundersggel-
sen oftest foregar i almen praksis.
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Den tidlige opsporing af kraeft blandt patienter med symptomer pa sygdom er et
delt ansvarsomrade mellem almen praksis og region. Oftest udger de praktise-
rende laeger den forste kontakt, og de kan afhaengigt af symptomernes karakter
beholde ansvaret for patienternes udredning eller henvise patienterne til udred-
ning pa et af regionens hospitaler. Hvis patienterne henvises til udredningsfor-
lab pa hospitalet, vil ansvaret for patienternes udredning overga til hospitalet.

Figur 1 opsummerer de tre mulige veje for udredning af patienter med sympto-
mer pa alvorlig sygdom, som kan veere kreeft.

Figur 1
Muligheder for udredning

Almen praksis

Alarm- Alvorlige uspecifikke Vage
symptomer symptomer symptomer
Udredningsvej 1 Udredningsvej 2 Udredningsvej 3
Organspecifikke Diagnostisk Parakliniske
pakkeforlgb pakkeforlgb undersogelser

| 163 i 4

2.2 Opfoelgning efter kraeft

Opfelgning efter kraeft er et delt ansvarsomrade mellem regionen, kommunerne
og almen praksis, og de involverede aktarer er ansvarlige for de indsatser, som
de hver iseer iveerksaetter, herunder at koordinere indsatsen med andre involve-
rede aktgrer. Sundhedsstyrelsens "Forlgbsprogram for rehabilitering og pallia-
tion i forbindelse med kreeft” fastsaetter den faglige indsats ved rehabilitering og
palliation samt organiseringen af indsatsen i forbindelse med kreeftsygdomme.

Kommunerne har hovedansvaret for rehabilitering — ogsa i tilfeelde af sammen-
haengende og/eller sidelgbende relaterede indsatser pa hospitalet eller i almen
praksis.
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Regionen har ansvaret for de rehabiliterende indsatser, sa laenge patienterne
er indlagt pa hospitalet, eller er i et ambulant forlab, og har brug for diagnose-
specifik rehabilitering, der kraever speciallaege. Det er regionens opgave at
sikre, at alle kreeftpatienter far foretaget en individuel og systematisk vurdering
af behovet for rehabilitering samt at informere og vejlede patienterne om kreeft-
sygdommen, herunder om senfalger og alarmsymptomer. Desuden er det regi-
onens ansvar at sikre, at der i feellesskab med patienterne og eventuelle parg-
rende udarbejdes en individuel plan for patienternes opfelgningsforlgb? baseret
pa den individuelle behovsvurdering.

Regionen skal som en del af vurderingen ogsa vurdere patienternes behov for
genoptraening og udarbejde en individuel genoptraeningsplan. Det skal forega i
et samarbejde med patienterne og eventuelle pargrende. Hvis der er behov for
rehabilitering i kommunalt regi, almen praksis eller p4 anden hospitalsafdeling,
er det tilsvarende hospitalets opgave at henvise patienterne dertil.

Den praktiserende lzege er den gennemgaende sundhedsfaglige kontaktperson
for patienten, og det er en vigtig opgave for almen praksis at bevare kontakten
med patienten gennem hele kreeftforlgbet. Almen praksis kan have et ansvar
for at henvise patienten til rehabilitering i kommunalt regi eller pa hospitalet, hvis
behovet opstar efter, at patienten er feerdigbehandlet pa hospitalet.

2.3 Palliation

Palliation er en tvaerfaglig og tveersektoriel indsats. Der skelnes mellem basal
og specialiseret palliativ indsats. Det er patientens behov og intensiteten af
indsatsen, der afgar, hvorvidt indsatsen er basal eller specialiseret.

Flertallet kan fa deekket den ngdvendige palliative pleje og omsorg med en ba-
sal indsats, men nogle patienter har flere og komplekse problemer, der ngdven-
digger en specialiseret indsats fra flere samtidige fagpersoner som lzeger, sy-
geplejersker, fysioterapeuter, socialradgivere, psykologer og preester.

Den basale palliative indsats varetages i de dele af sundhedsvaesenet, som ikke
har palliation som deres hovedopgave, og indgar ofte som led i anden pleje og
behandling. Det kan fx veere pa den hospitalsafdeling, der varetager den syg-
domsrettede behandling, fx onkologisk afdeling samt i almen praksis og i kom-
munerne, fx pa et plejehjem eller af den kommunale hjemmesygepleje.

Den specialiserede palliative indsats ydes af de dele af sundhedsvaesenet, der
har palliation som deres hovedopgave i form af de palliative afsnit pa hospita-
lerne og hospice og de udgaende palliative teams.

De palliative afsnit pa hospitalerne i Region Hovedstaden er organiseret med
ambulatorie, udgaende teams og sengepladser, dog undtaget Rigshospitalet
(Blegdamsvej-matriklen) der har ambulatoriefunktion samt et udgaende team.
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rua
Gul seddel
Her bør ergoterapeuter også fremgå af teksten.

rua
Fremhæv

rua
Fremhæv

rua
Gul seddel
Ergoterapeuter kan med fordel være en del af disse teams. Ergoterapeuter har specialiseret viden om dysfagi, der er en hyppig senfølge til kræft behandling.

rua
Fremhæv

rua
Gul seddel
Ergoterapeuter kan bidrage til basal og specialiseret niveau af palliation, ift. graduering og planlægning patientens dagligdags aktiviteter, mhp. øget livekvalitet

rua
Fremhæv

rua
Gul seddel
Øget fokus på at kræft pt. bliver vurderet at ergoterapeuter og får en GOP. 
Der er mange kræft patienter det behandles ambulant og de får ofte ikke en GOP.
Der er en meget stor social ulighed i hvem der bliver henvist til rehabilitering, da det er det ressource  stærke pt. der efterspørger genoptræning.

rua
Fremhæv

rua
Gul seddel
For at sikre kvaliteten at vurderingen af patientens behov, er det vigtigt at patientens funktionsevne undersøges og dokumenteres af alle relevante faggrupper. Kommunen er kun forpligtet til at tilbyde genoptræning ift.  det der er beskrevet o genoptræning
planen.


Regionen har samlet set 41 palliative sengepladser til patienter med behov for
specialiseret palliation. Sengene er bade til patienter med kraeft og ikke kraeft.

Region Hovedstaden har driftsoverenskomst med de 4 selvejende hospices,
der geografisk er placeret i regionen 3. Patienter kan enten blive indlagt pa hos-
pice eller modtage behandling i eget hjem af de udgaende hospiceteams. Re-
gion Hovedstaden har samlet set 70 hospicepladser og ca. 130 pladser i de
udgaende palliative hospiceteams.

Figur 2 viser aktarer i den palliative indsats.

Figur 2
Aktarer i den palliative indsats

|\

Identicifering af behov
for palliativ indsats

A 4

Basal palliation eller henvisning til specialiseret palliation

K2 Y

Basal palliation Specialiseret palliation
m
Egen lzzge Hospital Hospital Hospice

& M

Eget hjem  Kommunal
hjemmepleje
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3 Tidlig opsporing og hurtig diagno-
stik

Kraeftplanens anbefalinger for tidlig opsporing og hurtig diagnostik er opsum-
meret nedenfor. Anbefalingerne uddybes i de enkelte afsnit i kapitlet.

3.1 Opsamling: anbefalinger

ANBEFALINGER
Anbefaling 1

Regionen sikrer tilgeengelige og effektive tilbud, sa patienter med symptomer
pa alvorlig sygdom, der kan veere kreeft, kan tilbydes hurtig udredning og diag-
nostik.

Anbefaling 2

Regionen styrker den faelles, tvaersektorielle lzering med almen praksis om tidlig
opsporing af kreeft gennem en bedre og mere systematisk brug af data og dialog
om patientforlgb.

Anbefaling 3

Regionen understgtter, at der er en hgj tilslutning til de tre nationale screenings-
programmer pa kraeftomradet.

3.2 Tidlig opsporing af kraeft

Der er i de seneste ar igangsat en raekke initiativer i Region Hovedstaden for at
forbedre den tidlige opsporing af kreeft, bl.a. i forbindelse med de nationale stra-
tegier "Kreeftplan IV’ og "Jo for — jo bedre”. Det er lykkedes at forbedre den
tidlige opsporing af kraeft, men malet er endnu ikke naet. Mange kreaefttilfeelde
opdages stadig farst, nar kraeften er i et fremskredent stadie eller har bredt sig
til andre organer.

Tidlig opsporing af kreeft forudsaetter, at patienterne er i kontakt med sundheds-
vaesenet. Nogle patienter reagerer hurtigt pa selv sma symptomer, mens andre
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gar meget lzenge med deres symptomer, inden de ops@ger deres praktiserende
l2ege.

Patienters personlige sundhedskompetencer og ressourcer pavirker deres mu-
ligheder for at finde, forsta, vurdere og bruge sundhedsinformation og -tilbud.
Det er derfor helt afggrende, at kommunikation, tilbud og stettemuligheder kom-
mer i flere former og tilpasses patienternes individuelle behov.

3.3 Udredning

Omkring 85 procent af alle kreefttilfaelde opdages ved, at patienterne henvender
sig til deres praktiserende lzege®. Der er en betydelig variation i patienternes
symptomer, nar de henvender sig til almen praksis fgrste gang. Det stiller store
krav til de praktiserende laeger, der som "gate-keepers” hurtigt skal kunne vur-
dere, hvilke patienter der har behov for yderligere udredning. Men det stiller
ogsa krav til regionen om bade at sikre, at de praktiserende lzeger foler sig kleedt
pa til at kunne foretage denne vurdering, og at regionens tilbud til udredning og
diagnostik er effektive og tilgaengelige for almen praksis.

| dag er det kun ca. halvdelen af de danske kreeftpatienter, der fra starten af
deres forlgb bliver henvist til et organspecifikt kreeftpakkeforlgb. Resten af pati-
enterne har symptomer, der er for vage og/eller uspecifikke til, at den praktise-
rende laege har en begrundet mistanke om kraeft®. | disse tilfeelde kan den prak-
tiserende laege henvise patienten til et diagnostisk pakkeforlgb eller til parakli-
niske undersggelser. Det kraever derfor en god, teet og Isbende dialog mellem
almen praksis, de billeddiagnostiske afdelinger og udredningsenhederne, sa
patienterne hurtigt tilbydes den rette udredning.

3.3.1 Synlige og tilgengelige tilbud

Nar de praktiserende lzeger ser patienter med symptomer pa alvorlig sygdom,
som kan veere kreaeft, har de flere muligheder for at henvise til udredning og
diagnostik. Det skal derfor veere tydeligt for de praktiserende laeger, hvilke mu-
ligheder regionen tilbyder.

Der er i perioden 2018 til 2020 sket en stigning i antallet af henvisninger til de
diagnostiske enheder i Region Hovedstaden fra 4119 til 5241 henvisninger. Der
er dog en betydelig variation i, om og hvor ofte de praktiserende laeger henviser
til de diagnostiske enheder.

Regionen vil derfor afdaekke, om almen praksis i et relevant omfang benytter
tilbuddet om at henvise patienter til de diagnostiske enheder, herunder hvilke
udfordringer og barrierer der er for, at de praktiserende laeger gar brug af regi-
onens tilbud. Samtidig skal en fokuseret informationsindsats, gennem eksiste-
rende strukturer og informationskanaler sasom praksiskonsulentordningerne pa
hospitalerne, infomgder og relevante digitale platforme som sundhed.dk m.v.,
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gge synligheden om regionens eksisterende tilbud til hurtig udredning og diag-
nostik.

3.3.2 Adgang til diagnostisk afklaring uden unedig ventetid

Kort ventetid til undersggelse og kort svartid pa billeddiagnostiske undersagel-
ser er afggrende for en hurtig afklaring, sa patienterne undgar ungdig ventetid
og forsinkelse.

Region Hovedstaden har en vigtig rolle med at sikre almen praksis adgang til
de rette tilbud. Regionen har — som i resten af landet — en begraenset kapacitet
inden for radiologien. De radiologiske ressourcer skal derfor anvendes bedst
muligt til at understatte de praktiserende laeger og sikre hurtige og effektive for-
lab for patienterne, nar det skal afklares, om der er begrundet mistanke om
kreeft.

Praktiserende laeger kan i dag veelge at henvise patienter med uspecifikke
og/eller vage symptomer direkte til en CT-skanning af brystkasse og ultralyds-
scanning af maveregionen pa Bispebjerg og Frederiksberg Hospital (Bispe-
bjerg-matriklen). Derudover kan praktiserende laeger henvise patienten til en
MR-scanning pa en rgntgenafdeling eller en CT-scanning pa et af regionens
drop-in tilbud.

En tidligere regional afdaekning af almen praksis’ muligheder for at henvise pa-
tienter til billeddiagnostiske undersgagelser viser udfordringer med lang ventetid
til undersggelserne. Svar pa undersggelserne skal leveres uden ungdig vente-
tid, sa de praktiserende leeger tilsvarende hurtigt kan tage stilling til behovet for
videre udredning.

Regionen er derfor ogsa i gang med at se pa kapaciteten pa det samlede diag-
nostiske omrade. Som et led i dette arbejde vil der blandt andet blive set pa de
praktiserende leegers adgang til hurtige billeddiagnostiske undersggelser for
patienter med vage symptomer pa kraeft.

Anbefaling 1

Regionen sikrer tilgeengelige og effektive tilbud, sa patienter med symptomer
pa alvorlig sygdom, der kan veere kraeft, kan tilbydes hurtig diagnostik og ud-
redning.

3.4 Bedre understottelse af almen praksis i
tidlig opsporing af kraeft

En praktiserende leege med 1.600 patienter ser hvert ar omkring 10 nye kraeft-
tilfeelde i sin praksis®. Det kan derfor vaere vanskeligt for de praktiserende laeger
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at skelne mellem symptomer pa kraeft og pa anden sygdom. Praktiserende lze-
ger skal have den ngdvendige viden og kompetencerne til at kunne opspore
kreeft tidligt. Region Hovedstaden har et saerligt fokus pa at understgtte dette,
bl.a. ved at stille specialistradgivning til radighed. Samtidig samarbejder regio-
nen med de praktiserende lseger gennem KAP-H, der har til formal at fremme
kvalitetsudvikling og efteruddannelse i almen praksis og understatte det tveer-
sektorielle samarbejde mellem almen praksis og det gvrige sundhedsveesen il
gavn for regionens borgere.

3.4.1 Specialistradgivning

Region Hovedstadens specialistradgivning er et fagligt tilbud, som tilbyder prak-
sissektoren telefonisk radgivning inden for 11 kraeftformer/omrader’. Radgivnin-
gen varetages af kraeftspecialister pa regionens hospitaler og har til formal at
give almen praksis bedre redskaber til at opdage alvorlig sygdom som kreeft.
Det er vigtigt for bade patienter, de praktiserende laeger og hospitaler, at det er
de rette patienter, der henvises til videre udredning. Derfor har regionen en vig-
tig opgave i at understatte, at de praktiserende laeger s@ger radgivning ved
tvivistilfeelde — seerligt nar det geelder patienter med vage eller uspecifikke
symptomer, som ikke passer ind i en organspecifik kraeftpakke.

De praktiserende lzeger i Region Hovedstaden skal have den samme gode ad-
gang til sparring og radgivning. Det forudsaetter, at kendskabet til radgivnings-
funktionen er udbredt til alle regionens praktiserende laeger. Regionen vil derfor
folge op pa en intern evaluering af radgivningsfunktionen fra 2017 ved at un-
ders@age, i hvilken grad almen praksis har kendskab til og benytter muligheden
for at fa specialistradgivning i forbindelse med opsporing af kreeft. Det skal
danne baggrund for relevante forbedringstiltag.

Regionen gnsker at fastholde fokus pa efteruddannelse af almen praksis og at
styrke indsatsen med at sikre mere viden szerligt om udsatte og sarbare borgere
samt patienter, der ikke passer ind i en kraeftpakke. Regionen vil derfor indga i
en dialog med almen praksis om, hvordan det hensigtsmaessigt kan tilretteleeg-
ges.

3.4.2 Teettere samarbejde med praksis

Det er vaesentligt, at Region Hovedstaden og de praktiserende lzeger fortsat har
et godt, gensidigt og teet samarbejde om at skabe gode og hensigtsmaessige
forlgb for patienterne. Regionen vil derfor understgtte videns- og kvalitetsudvik-
ling i almen praksis om bl.a. tidlige tegn pa kraeft, bl.a. gennem det eksisterende
Vidensnetvaerk for almen praksis.

Et teettere samarbejde mellem regionen og almen praksis skal desuden sikre,
at det er de rette patienter, der henvises, og at patienterne henvises pa det rette
tidspunkt. Det kraever, at de praktiserende laeger far den ngdvendige feedback
i form af data og viden om patienternes videre forlgb. Regionen vil derfor sikre
en systematisk dataindsamling til almen praksis, som kan danne grundlag for
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lzering i fx kvalitetsklyngerne i almen praksis. For at sikre feelles laering og dialog
om den gode henvisning, vil regionen samtidig sikre en systematisk brug af au-
dits af henvisninger til kraeftpakker og epikriser fra hospitalet til almen praksis.

Anbefaling 2

Regionen styrker den faelles, tvaersektorielle lzering med almen praksis om tidlig
opsporing af kreeft gennem en bedre og mere systematisk brug af data og dialog
om patientforlab.

3.5 Nationale screeningsprogrammer pa
kraeftomradet

De tre nationale screeningsprogrammer for hhv. brystkraeft, livmoderhalskraeft
og kreeft i tyk- og endetarmen er vaesentlige i forhold til at opdage kreeft tidligt,
iseer blandt borgere uden symptomer pa kreeft. Undersagelser viser, at kvinder,
der deltager i screening for livmoderhalskraeft, nedsaetter deres risiko for at fa
livmoderhalskraeft med mindst 80-90 procent?. Det er derfor vigtigt, at borgerne
motiveres til at deltage i kraeftscreeningsprogrammerne for herigennem at ned-
seette forekomst og dgdelighed af kraeftsygdomme ved at finde forstadier il
kreeft.

Deltagelsen i de tre screeningsprogrammer er bade i Region Hovedstaden og
pa landsplan praeget af social ulighed: Borgere med kort uddannelse, lav ind-
komst, minoritetsbaggrund eller som bor alene, har en lavere deltagelse end
andre grupper i samfundet®. Regionen har en ambition om at opna en hgj til-
slutning til screeningsprogrammerne blandt alle grupper af befolkningen i trad
med de nationalt fastlagte malsaetninger.

3.5.1 Regionale tiltag til understottelse af screeningsprogrammerne
Region Hovedstaden har - udover selve screeningsopgaven - ogsa en opgave
med at understatte kendskab til kreeftscreeningsprogrammerne og reducere
barriererne for deltagelse.

Regionen indfgrte i 2016 som den fgrste region HPV-hjemmetest som et fast
tilbud til kvinder, der havde staet udenfor screeningsprogrammet i fire ar eller
leengere. Formalet med testen, som kvinden kan tage i sit eget hjem, er at age
antallet af kvinder, der bliver screenet regelmaessigt for livmoderhalskreeft.

| dag tilbyder Region Hovedstaden ogsa HPV-hjemmetest til kvinder med fysisk
funktionsnedseettelse og/eller psykisk sygdom som alternativ til en almindelig
screeningprgve. Tilbuddet gives efter konsultation med egen laege. Under ud-
viklingen af tilbuddet har Region Hovedstaden radfgrt sig med Dansk Handicap
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Forbund, SIND og Kraeftens Bekaempelse. For at sikre kendskab til ordningen,
har regionen ogsa gennemfgrt en mindre informationskampagne om den sam-
men med Dansk Handicap Forbund.

Alle fem regioner arbejder i faellesskab pa at indfere HPV-hjemmetest som et
tilbud, der udsendes sammen med anden screeningspamindelse. Det sker i
overensstemmelse med Sundhedsstyrelsens anbefalinger fra 2018 og pa bag-
grund af blandt andet Region Hovedstadens erfaringer. Det er forventningen, at
regionen kan indfgre det bredere tilbud om HPV-hjemmetest i 2021.

Informationsmateriale om screeningsprogrammerne skal veere tilgaengeligt og
let forstaeligt, sa alle borgere kan traeffe beslutning om deres deltagelse pa et
oplyst grundlag. Regionen er derfor bl.a. i gang med at udvikle informationsvi-
deoer om screeningsprogrammet for livmoderhalskraeft pa en reekke fremmed-
sprog (arabisk, bosnisk, farsi og somali).

Der mangler viden om, hvad der karakteriserer de borgere, som veelger ikke at
tage imod tilbuddet om at deltage i screeningsprogrammerne i Region Hoved-
staden. Regionen har tidligere igangsat en undersagelse af, hvad der karakte-
riserer de kvinder, som udebliver fra screening for brystkreeft. Nar resultaterne
foreligger, vil regionen tage stilling til, hvordan der malrettet kan szettes ind over-
for de grupper af kvinder, der hyppigst udebliver fra screeningerne.

Samtidig er der i regionen bl.a. iveerksat flere forskningsprojekter, der skal be-
lyse arsagerne til, at borgere ikke deltager i screening for tyk- og endetarms-
kreeft og komme med interventionsmuligheder for at gge deltagelsen for ud-
valgte grupper med seerligt hgj ikke-deltagelse.

Anbefaling 3

Regionen understgtter, at der er en hgj tilslutning til de tre nationale screenings-
programmer pa kraeftomradet.
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4 Opfelgning efter kreeft

Kreeftplanens anbefalinger for opfelgning efter kreeft er opsummeret nedenfor.
Anbefalingerne uddybes i de enkelte afsnit i kapitlet.

4.1 Opsamling: anbefalinger

ANBEFALINGER
Anbefaling 4

Regionen sikrer en systematisk og tidlig dialog mellem sundhedspersonale og
kreeftpatienter om at identificere den enkelte patients snsker og behov for at ud-
arbejde en individuel opfglgningsplan, der til alle tider kan tilgas af borgeren.

Anbefaling 5

Regionen styrker patienternes mulighed for systematisk og helhedsorienteret
stotte til livet med senfalger efter kreeft og vil blandt andet se pa muligheder for
en styrket organisering af hospitalernes indsats pa senfglgeomradet med fokus
pa at sikre hgjere kvalitet og et helhedsorienteret syn pa patienternes fysiske,
psykiske og sociale funktioner og livskvalitet.

Anbefaling 6

Regionen indgar i et samarbejde med kommuner og almen praksis om en hgjere
og mere ensartet kvalitet i opfglgningen efter kreeft for at sikre, at flere borgere
oplever at fa den ngdvendige hjeelp og stette, nar behovet opstar.
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4.2 Individuelt tilrettelagt opfelgning

Kreeftpatienter med behov for opfglgning skal opleve, at deres forlgb er sam-
menhangende — ogsa efter at behandlingen er afsluttet. Det er samtidig afge-
rende, at alle kreeftpatienter er trygge ved, hvad der skal ske og fgler sig ind-
draget i beslutninger om deres opfalgningsforlgb.

Mange kraeftpatienter oplever i dag, at de i deres opfalgningsforlgb bliver tabt i
sektorovergangene, at de ikke far den ngdvendige hjzelp samt at sundhedsper-
sonalet pa hospitalerne ikke i tilstreekkelig grad taler med dem om, hvordan den
praktiserende leege kan hjaelpe dem efter afsluttet hospitalsbehandling'™. Sam-
tidig oplever mere end halvdelen af alle kreeftpatienter, at de i mindre grad eller
slet ikke har veeret med til at traeffe beslutninger om deres opfalgningsforlab.

En kortlaegning af kreeftrehabiliteringen i Danmark viser, at mange kraeftpatien-
ter enten ikke far tilbud om behovsvurdering eller veelger ikke at tage imod til-
buddet''. Det medfgrer ulighed i forhold til, hvem der far identificeret hvilke be-
hov. Pa trods af, at Region Hovedstaden er den region, hvor flest patienter op-
lever, at de er/har veeret i et opfalgningsforlab, er der behov for et fortsat fokus
pa, at alle kraeftpatienter ved afslutning af behandling far en afsluttende samtale
og en individuel behovsvurdering med personale fra den ansvarlige hospitals-
afdeling.

4.21 Opfolgningsplan

Hovedparten af patienterne i Region Hovedstaden der oplever at veere i et op-
falgningsforlgb, kender til planen for det opfalgningsforlgb, som de skaller i
gang med, og de er trygge ved at overga til et opfalgningsforlagb efter afsluttet
behandlingsforlgb'?. Trods det, oplever mange patienter, at deres behov for re-
levante tilbud ikke bliver deekket.

| trdd med pejlemaerket om patientoplevet kvalitet skal patienter opleve, at deres
individuelle behov og e@nsker sa vidt muligt bliver imgdekommet. Det er derfor
ikke tilstraekkeligt, at der er udarbejdet en opfelgningsplan baseret pa en indivi-
duel behovsvurdering, hvis ikke patienten ogsa oplever at fa tilbud om relevant
hjeelp eller statte.

Anbefaling 4

Regionen sikrer en systematisk og tidlig dialog mellem sundhedspersonale
og kreeftpatienter om at identificere den enkelte patients gnsker og behov
for at udarbejde en individuel opfelgningsplan, der til alle tider kan tilgas af
borgeren.
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rua
Fremhæv

rua
Gul seddel
Ergoterapeuter kan bidrage til koordineringen i sektorovergangen.
Der er store forskelle på kommunernes tilbud om støtte ift. opfølgningsforløb. Dette bidrager til social ulighed. 
Dette sker i KBH. hvor ergoterapeuter er kontaktperson på lige fod med de øvrige
 sundhedsfaglige grupper.

rua
Gul seddel
OBS: hvordan sikre vi at denne person afdækker alle behov??? 
Kan vi sikre mulighed for færdighed/funktions vurdering der også inkluderer kvaliteten af patientens hverdagsliv. Det er afgørende at disse behov formidles til patientens hjemkommune, f.eks via genoptræningsplan eller plejeforløbsplan. 


rua
Fremhæv

rua
Fremhæv

rua
Gul seddel
Det er svært for de små kommuner at løfte de specialiserede opgaver som opfølgning på kræftbehandling kræver.
Energi forvaltning i hverdagslivet, at leve med kognitive udfordringer, dysfagi 

rua
Gul seddel
Patienter der ikke har været indlagt - men modtaget ambulant forløb med stråler eller Kemo. I disse forløb er der ikke fokus på at skrive en GOP.

rua
Fremhæv


4.3 Rehabilitering og senfalger

Kreeftpatienter og deres pargrende har forskellige ressourcer og kompetencer
til at handtere et komplekst sygdomsforlgb og den efterfglgende tid. Samtidig
har patienternes alder, diagnose, sygdomsstadie og behandling samt fysisk og
psykisk komorbiditet betydning for den nadvendige opfalgning. Nogle patienter
vil opleve, at en samtale om deres hverdagsliv og behov er tilstraekkeligt, og vil
ikke have behov for en yderligere rehabiliterende indsats. Omvendt har nogle
patienter bivirkninger eller senfglger af kreeftsygdommen eller behandlingen,
som kreever en specialiseret behandlingsmaessig indsats, mens andre igen har
brug for fx genoptraening og samtalegrupper. Derudover vil nogle patienter al-
lerede pa diagnosetidspunktet have et tab af funktionsevne. Det er derfor vigtigt
at pabegynde den rehabiliterende indsats sa tidligt i forlabet som muligt, sa der
kan tages hand om de indvirkninger, som sygdommen og behandlingen har pa
patienternes liv.

Kreeftpatienternes forskellige behov kraever, at sundhedsveaesenet i hgjere grad
tilpasses til den enkelte patient. Enhver opfglgende indsats skal inkludere pati-
enterne og eventuelle pargrende i beslutningsprocessen, og pa bedst mulig
made understatte patienterne og de pargrende i at opna et sa godt hverdagsliv,
som deres aktuelle situation og ressourcer giver mulighed for. Succesfulde re-
habiliteringsindsatser seetter patienterne og deres behov farst. Rehabiliteringen
skal veere en fast del af kreeftforlgbet saledes, at der ikke sparges, om der er
behov, men hvad behovet er for den enkelte.

Sundhedsstyrelsen estimerer, at omkring hver fierde kraeftpatient har behov for
rehabilitering'®, og i mange tilfeelde vil indsatserne kraeve planleegning pa tveers
af fagligheder og sektorer™. Det stiller store krav til samarbejdet mellem sekto-
rerne at sikre sgmlgse overgange og give borgerne/kreeftpatienterne en falelse
af sammenhaeng i deres forlgb. Det er i den forbindelse ogsa vigtigt, at de prak-
tiserende laeger nemt kan fa overblik over de konkrete indsatser og tilbud. Re-
gion Hovedstaden vil derfor sikre, at regionens tilbud om rehabilitering efter
kreeft er synlige og tilgeengelige for bade patienter og almen praksis.

En kortlaegning viser, at der i dag er vaesentlige forskelle i de indsatser som
kraeftpatienter med samme behov tilbydes, nar deres kraeftbehandling er afslut-
tet’s. Viden om kvaliteten i kraeftrehabilitering er meget begreenset og en gene-
rel mangel pa sammenlignelige data gar det vanskeligt at fglge op pa indsatser
pa tveers af organisatoriske enheder. Der er derfor behov for at sikre en hgjere
og mere ensartet kvalitet i opfglgningen af kreeft, fx gennem systematisk ind-
rapportering af data pa tveers af sektorer.
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rua
Fremhæv

rua
Gul seddel
Tilbyder en funktionsevne vurdering tidligt, i forløbet vil kunne afdække og afhjælpe hensigtsmæssige vaner. Dette er særligt vigtigt ift. sociale udsatte patienter og patienter med flere diagnoser.

rua
Fremhæv

rua
Fremhæv

rua
Gul seddel
"Samtale om Hverdagslivet"  Dette er fundamentet i Ergoterapeuters uddannelse. Ergoterapeuter er uddannede til at afdække og analysere sammenhænge mellem mennesket, dets omgivelser og deres hverdags aktiviteter, set udfra psykiske, sociale og fysiske perspektiver.

rua
Gul seddel
At arbejde Klientcentreret er grundliggende indlejret i ergoterapi. 
Ergoterapeuter arbejder med valliderede redskaber, der sikre en klientcenteret proces.
Dette er ergoterapi.

rua
Fremhæv

rua
Gul seddel
Her er graden af selvhjulpænhed, færdigheds vurdering vigtige områder, samt patienten oplevede tilfredshed med aktivitets niveau og livskvalitet.

rua
Fremhæv


Anbefaling 5

og mere ensartet kvalitet i opfalgningen efter kraeft for at sikre, at flere borgere
oplever at fa den ngdvendige hjeelp og statte, nar behovet opstar.

Regionen indgér i et samarbejde med kommuner og almen praksis om en hgjere

4.3.1 Senfolger efter kraeft
Mindst halvdelen af voksne kreeftoverlevere oplever at have én eller flere sen-

falger efter deres kreeftsygdom'®. Senfglgerne er ofte vedvarende med bade
fysiske, psykiske og psykosociale funktionssvigt, som kan vaere sveert invalide-
rende i hverdagen'’. Det er derfor vigtigt at betragte senfalger efter kraeft som
en del af kreeftrehabiliteringen. Derudover er det vigtigt, at risikoen for senfglger
italesaettes overfor patienterne allerede inden, at de veelger at tage imod be-
handling. Pa samme made er det vigtigt at informere om livet efter kraeftbehand-
lingen og tale om, hvad der skaber vaerdi for den enkelte patient.

[FAKTABOKS] Kilde: Barometerundersogelsen 2019
De 10 hyppigste gener i dagligdagen 2,5 ar efter kreeftdiagnosen
Traethed/manglende energi 21 %

Angst/bekymringer 21 %

Seksuelle problemer 16 %

Foleforstyrrelser 13 %

Affgrings-/tarmproblemer 12 %

Vandladningsproblemer 11 %

Smerter/ubehag 10 %

Fysiske begreensninger 7 %

Lymfedem 7 %

Hukommelse/koanition 7 %

En undersggelse fra Kraeftens Bekeempelse viser, at knap hver tredje kraeftpa-
tient oplever et behov for hjeelp til at handtere fysiske og/eller psykiske udfor-
dringer eller senfglger, men kun hver femte kreeftpatient angiver at have den
ngdvendige hjaelp'®. Samtidig viser undersggelsen, at faerre end fire ud af ti
kreeftpatienter taler med en sundhedsprofessionel pa hospitalet om behovet for
afhjeelpning/lindring af fysiske udfordringer/senfalger, mens under hver femte
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rua
Fremhæv

rua
Fremhæv

rua
Fremhæv

rua
Fremhæv

rua
Gul seddel
Ergoterapi har metoder til at behandle eller kompensere for disse gener. 
Særligt ift. Træthed/energi, føleforstyrrelser, Fysiske begrænsninger og Hukommelse/kognition

rua
Fremhæv

rua
Gul seddel
Senfølger med Dysfagi er et område hvor der er behov for tilbud om specialiseret genoptræning. Det er et specialiseret område som mange kommuner har svært ved at løfte. Der er ofte behov for løbende undersøgelser at synkefunktion med FEES e.l.


kraeftpatient har haft en tilsvarende samtale om psykiske udfordringer eller sen-
folger. Hver anden kraeftpatient er usikker pa, hvilke tegn pa senfalger, de skal
veere opmeaerksomme pa, og hver tredje er usikker pa, hvem de skal kontakte
ved tegn pa senfglger. Mange kreeftpatienter oplever derudover, at det er sveert
at finde de rette behandlingstilbud til deres senfalger.

Alle patienter med behov skal have adgang til behandling af deres senfalger
efter kreeft, og de skal opleve, at de far hjaelp til at kunne handtere eventuelle
senfalger af deres kreeftsygdom. Det kraever bl.a., at bade de praktiserende lee-
ger og hospitalerne er i stand til at handtere og leere af patienternes senfalger,
og at regionens tilbud til patienter med senfglger efter kreeft er synlige.

Region Hovedstaden har en opgave i at sikre, at alle kreeftpatienter i forbindelse
med deres behandlingsforlgb pa hospitalet far mulighed for at tale med en sund-
hedsprofessionel om potentielle senfalger. Det er bl.a. relevant at bruge PRO-
data systematisk til at falge og spore senfalger af kraeftbehandling og fx bruge
rapportering om senfglger til at inkludere tidligere patienter i forskningsstudier
mv.

Regionen har samtidig en vigtig rolle i at understgtte, at der pa tveers af sekto-
rerne er den ngdvendige viden og tilbud til patienter med senfglger. De prakti-
serende laeger skal fx vide, hvilke tegn pa recidiv og/eller senfglger, der kraever
handling, sa& patienter med behov rettidigt henvises til de rette tilbud i enten
regionalt eller kommunalt regi. Regionen vil derfor bidrage til at styrke indsatsen
i kommunalt regi og hos almen praksis ved at stille laegelig specialistradgivning
til radighed.

Samtidig er der brug for mere undervisning i behandlingen af senfglger blandt
kraeftpatienter. Og at der bliver sikret et taet samspil mellem forskning og udvik-
ling af den kliniske indsats samt en bedre regional monitorering og kvalitetssik-
ring om senfglger og kreeftrehabilitering. Malet er, at patienterne opnér en for-
bedret fysisk, psykisk og social funktion, sa de i hgjere grad kan opretholde det
liv, de gnsker at leve.

Anbefaling 6

Regionen styrker patienternes mulighed for systematisk og helhedsorienteret
stotte til livet med senfalger efter kraeft og vil blandt andet se pa muligheder for
en styrket organisering af hospitalernes indsats pa senfalgeomradet med fokus
pa at sikre hgjere kvalitet og et helhedsorienteret syn pa patienternes fysiske,
psykiske og sociale funktioner og livskvalitet.

Side 21


rua
Gul seddel
Her kan ergoterapeuter være en kompetent medspiller og bidrage til en helhedsorienteret funktionsvurdering.  

rua
Fremhæv

rua
Gul seddel
Det kan vi kun støtte


5 Palliation (lindring)

Kraeftplanens anbefalinger palliation ifm. kraeft er opsummeret nedenfor. Anbe-
falingerne uddybes i de enkelte afsnit i kapitlet.

5.1 Opsamling: anbefalinger

ANBEFALINGER
Anbefaling 7

Regionen vil i organiseringen af den specialiserede palliation tage udgangs-
punkt i naerhed til relevante specialer sa som onkologi og haematologi, og
kapaciteten skal gradvist tilpasses behovet.

Anbefaling 8

Regionen vil arbejde for, at livstruende syge patienter pa hospitalerne syste-
matisk far vurderet deres palliative behov ud fra viden om patientens ople-
vede helbredstilstand og livskvalitet.

Anbefaling 9

Regionen vil — gerne i samarbejde med repreesentanter fra kommuner, al-
men praksis og hospice - praecisere kriterierne for henvisning til specialiseret
palliation.

Anbefaling 10

Regionen vil skabe bedre rammer for, at terminale patienter, som gnsker det,
kan blive lzengst muligt i eget hjem. Det skal blandt andet ske via et tveersek-
torielt samarbejde om styrkelse af kompetencer til at tage samtalen med pa-
tienterne/borgerne om deres sidste levetid.

5.2 Palliation

Region Hovedstaden har gennem arene udviklet den specialiserede pallia-
tive indsats pa hospitalerne og hospice samt udvidet antallet af pladser pa
regionens hospices og i de udgaende palliative teams pa hospitalerne.
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Der opleves imidlertid et stigende behov for palliativ behandling. Det skyldes
bl.a., at mennesker generelt bliver aeldre, og at flere grundet nye og bedre be-
handlingsmetoder lever laengere med deres kraeftsygdom. Det betyder ogsa, at
flere patienter i fremtiden vil have brug for leengerevarende palliative forlgb.
Samtidig er der gget opmaerksomhed pa, at alle patienter med livstruende syg-
dom — ikke kun kreeftpatienter — kan have gavn af palliation. Regionen er derfor
opmeerksom pa, at der i de kommende ar vil veere behov for at udvide de palli-
ative tilbud.

Smerter kan veere komplicerede at behandle, og det kraever bade analyse og
diagnostik at planlaegge en individuel og effektiv behandling med feerrest mulige
bivirkninger. Hvert eneste symptom kraever dyb indsigt i arsager og mekanismer
for at kunne vaelge og prioritere den rette behandling.

De palliative afsnits neerhed til afdelinger, der behandler patienter med livstru-
ende sygdom, er derfor afggrende af hensyn til gensidig faglig sparring om pal-
liative og diagnoserelaterede aspekter - og fordi et teet samarbejde giver gli-
dende overgange for patienter. Samtidig har den specialiserede palliation en
opgave i at understette, supervisere og udvikle den basale palliation, sa patien-
ter systematisk modtager den nadvendige lindring pa det basale niveau.

| Region Hovedstaden er den specialiserede palliation pa hospitalerne organi-
seret som palliative afsnit under sygdomsrettede specialer som onkologi, uro-
logi og lungemedicin '°. Dog med undtagelse af Bispebjerg og Frederiksberg
Hospital (Bispebjerg-matriklen), hvor den palliative indsats i 2019 blev organi-
seret som en selvsteendig afdeling for palliation og geriatri.

For nogle hospitaler giver den nuvaerende organisering mening, mens det for
andre skal overvejes, om det vil vaere mere hensigtsmeaessigt at organisere den
specialiserede palliation i naerhed af fx onkologien eller haematologien, hvor en
stor del af patienterne med palliative behov modtager den sygdomsrettede be-
handling.

Anbefaling 7

Regionen vil i organiseringen af den specialiserede palliation tage udgangs-
punkt i naerhed til relevante specialer sa som onkologi og haematologi, og
kapaciteten skal gradvist tilpasses behovet.

5.2.1 Hospice
Hospice er et tilbud til mennesker med uhelbredelig sygdom, hvor den syg-
domsrettede behandling er ophert til fordel for en aktiv lindrende indsats.
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Kraeftpatienter, der ikke lazengere kan lindres tilstraekkeligt af egen lzege, den
kommunale hjemmepleje eller pa den sygdomsrettede hospitalsafdeling, kan
henvises til hospice.

Kriterierne for henvisning til hospice er bl.a., at patienterne skal have en forven-
tet kort levetid, behandlingen skal veere ophgart, og patienten skal have kom-
plekse palliative problemstillinger, der kreever specialiseret palliativ behandling.
Patienten skal desuden veere bevidst om sygdomstilstanden, og at behandlin-
gen udelukkende er lindrende - og selv gnske at komme pa hospice. De prakti-
serende laeger eller laeger pa enten det basale eller specialiserede niveau pa
hospitalet kan henvise patienter til hospice.

Patienter kan enten indleegges pa hospice eller modtage behandling af de ud-
gaende hospiceteams i eget hjem. Nogle gange kommer patienter, der gerne
vil d@ hjemme, ogsa midlertidigt pa hospice, hvis de har brug for ekstra opmaerk-
somhed, smertebehandling og lindring af andre symptomer.

Regionens hospices har fokus pa ogsa at stgtte de pargrende — og de efterladt,
nar patienten afger ved deden. Derfor er der plads til, at de pargrende herunder
ogsa bgrn, kan veere mest muligt sammen med deres syge familiemedlem pa
hospice og ved behov ogsa kan overnatte pa hospicet.

De fire hospices og specialiserede palliative afsnit pa hospitalerne i regionen
har et teet samarbejde om patienter med specialiserede palliative behov. For
at sikre koordination mellem sektorerne og medvirke til trygge forlagb for pati-
enterne i regionen, indgar der af den grund ogsa repraesentanter fra hospices i
Region Hovedstadens Sundhedsfaglige Rad for Palliativ Behandling. Tidlig
indsats og vurdering af palliative behov.

5.2.2 Tidlig indsats
Den palliative indsats inddeles jf. nedenstaende skema i en tidlig, sen og

terminal palliativ fase.

Palliative faser

Den tidlige palliative fase Den sene palliative fase Den terminale palliative fase

Kan vare i flere ar Kan typisk vare i maneder Kan typisk vare i dage til uger
Patienten vil ofte Helbredende behandling er Helbredende behandling er
vaere i helbredende el. ophert ophert

livsforl&2ngende behandling

Der vil ofte veere overlap Fokus i den palliative indsats Fokus i den palliative indsats
mellem den rehabiliterende og er pa lindring og livskvalitet er pa lindring. Efterfalgende er
palliative indsats indsatsen stotte til efterladte
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Undersggelser viser, at kraeftramte patienter har en laengere overlevelse og
far en bedre livskvalitet gennem hele sygdomsforlgbet, hvis de modtager en
tidlig palliativ indsats?°. Seerligt i den tidlige fase vil der vaere et overlap mel-
lem den rehabiliterende og palliative indsats.

Mange uhelbredeligt syge kraeftpatienter henvises imidlertid sa sent i syg-
domsforlgbet, at de kun lever kort tid med den specialiserede palliation, fordi
indsatsen er rettet mod selve behandlingen. Det betyder, at nogle patienter
lever en sidste tid med ungdig smerte, som kunne veere begraenset eller helt
undgaet.

Omkring 18 procent af de kreeftpatienter, der blev henvist til specialiseret
palliation i Region Hovedstaden i 2019, enten dade eller blev for darlige in-
den, at de ndede at modtage et specialiseret palliativt tilbud. Andelen af
kreeftpatienter, der naede at have den fgrste behandlingskontakt senest 10
dage efter modtagelse af henvisning, var i 2019 59 procent i regionen?'.

Regionen har en malszetning om, at patienterne far afdaekket de palliative
behov tidligst muligt i forlabet - og optimalt set samtidig med diagnosticering
af livstruende sygdom. Det skal understatte, at patienter ikke oplever et
skarpt skel mellem den aktive kraeftbehandling og smertelindring, men at ind-
satserne i stedet integreres.

Regionen vil derudover fremme, at patienter henvises rettidigt til specialise-
ret palliation, hvis patientens behov ikke kan Igses med en basal palliativ
indsats.

Som sygdommen skrider frem, vil den helbredende og livsforlaengende be-
handling fylde mindre, mens den palliative indsats gradvist vil fylde mere.

Figur 3 viser samspil mellem den sygdomsrettede og palliativ indsats.
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Figur 3
Samspil mellem den sygdomsrettede og palliativ indsats

I

Patienten Patientens Patienten er Patienten afgar
diagnosticeres > sygdom er } deende ved doden
med livstruende fremadskridende

sygdom

Kurativ/livsforleegnede behandling

Symptomlindring/ palliation

Sygdomsd et Dod

5.2.3 Vurdering af palliative behov
Rigsrevisionen konkluderer i beretningen vedr. "Adgangen til specialiseret

palliation” fra august 2020, at patienter med livstruende sygdom ikke syste-
matisk far identificeret behovet for palliation pa basalt niveau. Det medfarer
risiko for, at patienter ved behov ikke henvises til specialiseret palliation, og
derfor ikke lindres optimalt.

Rigsrevisionen finder ligeledes, at det langt fra altid er klart for de henvisende
lzeger pa det basale niveau, hvilke kriterier der skal vaere opfyldt for at kunne
henvise til specialiseret palliation. Lagerne efterlades af den grund med et
meget vidtgaende individuelt skan i henvisningen. Det betyder, at flere pati-
enter enten henvises for sent, slet ikke henvises, eller henvises forgaeves,
da de ikke opfylder henvisningskriterierne 2.

Patienter skal opleve et veerdigt forlab uden ungdig smerte, og det er derfor
afgegrende, at de lgbende vurderes for palliative behov og henvises rettidigt
til specialiseret palliation 2.

En systematisk vurdering af de palliative behov og tydeliggarelse af henvis-
ningskriterierne skal ogsa medvirke til at mindske uligheden i den palliative
indsats. Jf. afsnit 7.2 er der social ulighed i alle faser af kraeftforlgb. Det er fx
dokumenteret, at personer med lavere uddannelse, darligere gkonomi og
hgjere alder i mindre grad far tilbud om specialiseret palliativ indsats end
personer med hgjere uddannelse, bedre gkonomi og lavere alder.
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Patienterne skal sikres lighed i den palliative indsats, s& det ikke er social
status eller alder — men behov - der afger, hvad den enkelte patient bliver
tilbudt. Der méa heller ikke veere forskel pa, om patientens behov vurderes,
og patienten henvises til specialiseret palliation, afhaengig af hvem patienten
mgder i sundhedsvaesenet. Det indebaerer for det farste, at der sa tidligt som
muligt i sygdomsforlgbet, bliver anvendt de samme redskaber til systematisk
at identificere patienter med basale palliative behov 2*. For det andet at ud-
viklingen af de palliative behov pa basalt niveau lgbende bliver vurderet med

henblik pa at kunne henvise patienten til specialiseret palliation ved behov
25

Det at uddybe og praecisere de nationale kriterier for henvisning til speciali-
seret palliation fra 2017, vil ogsa veere et redskab til at opna rettidig henvis-
ning fra basalt til specialiseret niveau pa bade hospitalerne og hospice 2.

Anbefaling 8

Regionen vil arbejde for, at livstruende syge patienter pa hospitalerne syste-
matisk far vurderet deres palliative behov ud fra viden om patienters ople-
vede helbredstilstand og livskvalitet.

Anbefaling 9

Regionen vil — i samarbejde med repraesentanter fra kommuner, almen prak-
sis 0g hospice - preecisere kriterierne for henvisning til specialiseret pallia-
tion.

5.3 Patienter skal inddrages tidligt i deres
forlgb

For mange patienter er livsforleengende behandling nedvendig, men be-
handlingen er ikke udelukkende gavnlig. Den kan have vaesentlige bivirknin-
ger og nedseette livskvaliteten og livslaengden.

Patienter med en livstruende kraeftsygdom skal have mulighed for leve det
liv, de @nsker — ogsa i den sidste tid af deres liv. Derfor skal den enkelte
patient og dennes pargrende tidligt i forlgbet inddrages i at vaelge et behand-
lingsforlgb, der afspejler det, der er vigtigt for den enkelte patient og dennes
livssituation.

Gennem samtaler med sundhedspersonalet kan patienten og de pargrende
have brug for at saette ord pa spergsmal, fglelser og valg, som kan veere
altafggrende for, at patienten opnar det gnskveerdige forlgb. Er det fx vigtigst
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at fortsaette behandlingen, fordi det bevarer hdbet om at blive rask, mens det
at afslutte behandlingen fjerner habet? Eller vil det at indstille behandlingen
og i stedet udelukkende modtage palliation passe bedre til vaerdierne og fo-
restillingen om det liv, man gerne vil leve i den sidste tid.

Feelles beslutningstagning handler jf. 7.3 om at hjaelpe patienter, nar de star
over for svaere valg om behandling. Grundtanken i feelles beslutningstagning
er, at de bedste behandlingsmeessige beslutninger treeffes, nar bade den
sundhedsfaglige viden og patientens behandlingspraeferencer samt gvrige
preeferencer og veerdier indgar i beslutningsgrundlaget. Sundhedspersonalet
skal derfor tage de ngdvendige samtaler med patienterne og de pargrende
og sammen med dem vurdere behovet for palliation. Samtidig skal de infor-
mere om bivirkninger ved behandlingen set i forhold til livskvalitet, sa forlgbet
tager udgangspunkt i patientens behov, og hvad der er vigtigst for patienten.

En undersggelse fra 2019 tyder pa, at patienter, der systematisk har talt med
sundhedsprofessionelle og pargrende om den sidste del af livet og dgden,
lever laengere. 73 procent af patienterne, som havde systematiske samtaler
om den sidste tid og deden, var i live efter 1 ar, mens kun 57 procent af
patienterne, som ikke havde haft den mulighed, var i live efter 1 ar. Det skyl-
des blandt andet, at patienten gennem samtale og stillingtagen til situationen
bliver bedre til at tage vare pa sig selv, og at de sundhedsprofessionelle til-
svarende kan yde en kvalificeret behandling, der understgtter patientens be-
hov. Det er afgagrende, at der bliver afsat den ngdvendige tid til samtalen, der
skaber rum til en tryg, tillidsfuld og god kommunikation, og at sundhedsper-
sonalet tager initiativet hertil?”.

Bade regionalt og nationalt har flere afdelinger, der behandler kreaeftpatienter,
indfart forskellige redskaber og modeller med patientinddragelse og feelles
beslutningstagning, som der kan drages nytte af.

5.3.1 Sammenhangende forlob
Patientansvarlig Lage er en ordning til patienter, der fx er i et laengereva-

rende eller komplekst behandlingsforlgb, ofte pa tveers af flere afdelinger,
hvor der er brug for saerlig koordination og overblik. Den patientansvarlige
Laege, som er én navngiven lage, skal medvirke til et velkoordineret, trygt
og tillidsfuldt forlgb, hvor patientens individuelle behov saettes i centrum.

Patienten vil oftest have sin Patientansvarlige Leege pa den kraeftafdeling,
hvor patienten er i behandling. Det er afggrende, at den Patientansvarlige
Laege jf. afsnit 6.3 og 6.4 tidligt inddrager patienten i sin behandling og sikrer,
at patientens palliative behov Igbende bliver vurderet mhp. rettidigt at indlede
dialog med det specialiserede palliative afsnit om patientens palliative behov
— og ved behov henvise til specialiseret palliation, s& patienten ikke oplever
ungdig ventetid.
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Som sygdommen skrider frem og behovet for specialiseret palliation som den
primaere behandling, pleje og omsorg vil fylde gradvist mere, vil den specia-
liserede palliation som regel overtage ansvaret som Patientansvarlig Laege.

Region Hovedstaden har en ambition om, at der skal skabes et endnu teet-
tere og mere integreret samarbejde mellem afdelinger, der behandler pati-
enter med kraeft, og det palliative afsnit. Det skal sikre patienterne en mere
glidende overgang og et forlgb hvor hospitalernes strukturer ikke bliver be-
greensende men befordrende for det gode forlgb for patienten og dennes
pargrende. Det kan fx vaere gennem delestillinger, aget brug af supervision
og assistance fra det palliative afsnit pa kreeftafdelingen, besgg pa den pal-
liative afsnit, sa patienterne ved, hvad der venter dem og kan forene sig med
tanken, nar behovet for specialiseret palliation opstar samt mulighed for aben
indlaeggelse, fx for terminale patienter.

Hvilke tiltag, der tages i brug, afhaenger af, hvad der giver mest mening og
veerdi for den enkelte patient, s& patienten oplever hospitalet som et trygt
sikkerhedsnet i en sveer tid.

Den patientansvarlige lzege vil desuden have en central rolle i at sikre, at der
skabes et trygt og struktureret forlgb pa tveers af sektorer - den praktiserende
lzege, kommunerne og hospice - men hvor alle parter har et feelles ansvar
for at bidrage til koordinering og kommunikation i overgangene.

5.3.2 Udsigtsles behandling i den sidste tid

Der er naturligt stor fokus pa behandling og overlevelse for kreeftpatienter,
men en stor del af de patienter, der ender med at dg af deres kraeftsygdom,
far behandling i maneden op til deres dgd. Naesten en fijerdedel af de bryst-
kreeftpatienter, der der af sygdommen, far behandling i maneden og ugerne
op til deres dgd. Samme tendens ger sig gaeldende for andre kraeftformer.
Den udsigtslgse behandling kan medfere en sidste tid preeget af smerter,
gener og bivirkninger.

Patienter, der modtager behandling af deres kraeftsygdom ved udgangen af
livet, er ogsa mere tilbgjelige til at do pa hospitalet — til trods for, at patienten
har et gnske om at dg hjemme.

Det er samtidig dokumenteret, at tidlig afklaring af behandling og pleje i den
sidste tid er forbundet med bedre livskvalitet. Region Hovedstaden har derfor
et mal om, at fokus skal rettes veek fra udsigtslas overbehandling i den sidste
levetid og i stedet rettes mod bedst mulig lindring og opfyldelse af gnsket
dgdssted.

Patienter skal opleve en veerdig sidste tid. Derfor skal samtalerne styrkes
mellem den sundhedsprofessionelle, patienten og de pargrende om fremti-
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dig pleje og behandling, herunder om fremtidsudsigterne. Dermed vil samta-
lerne ogsa komme ind pa, om behandlingen bgr stoppes, sa patienten kan
fa nogle sidste maneder med starre livskvalitet 28,

5.3.3 Muligheden for at blive laangst muligt i eget hjem

De fleste uhelbredeligt syge @nsker at vaere hjemme sa laeange som muligt,
og hvis muligt ogsa at d@ i eget hjem 2°. Der er gennem arene sket en positiv
udvikling i antallet af mennesker, der dgr i eget hjem, men udviklingen gar
langsomt. Knap 4 ud af 10 danskere afslutter stadig livet pa et hospital. Pa-
tienternes individuelle gnsker skal sa vidt muligt imedekommes samtidig
med, at der er opmeerksomhed pa, at gnskerne kan aendre sig i takt med
udviklingen i sygdommen og de palliative behov.

Den palliative indsats involverer mange aktgrer i bade kommune, almen
praksis, hospice og region. Det stiller store krav til et velfungerende samar-
bejde pa tveers af sektorer samt en klar ansvarsfordeling for at sikre, at pati-
enternes gnsker og behov sa vidt muligt efterleves. Rammerne for samar-
bejdet aftales i regi af bl.a. Sundhedsaftaler, men flere patienter oplever des-
veerre stadig udfordringer i overgange og samarbejdet mellem sektorerne.

Dad og sorg er en naturlig del af livet, men det kan vaere vanskeligt at tale
om. Undersggelser viser, at modet til at indlede en samtale om livet, daden
og ensker til den sidste tid svigter hos bade pargrende og sundhedsprofes-
sionelle. Modet svigter, fordi de ikke faler sig rustet til at tage samtalen og
heller ikke har den ngdvendige tid. Det medferer, at mange patienter har
gjort sig overvejelser om den fremtidige behandling og pleje, men at kun fa
far delt deres tanker med sundhedspersonalet. Dermed far de ikke ngdven-
digvis deres sidste gnsker opfyldt®°.

Desuden opleves udfordringer med at videregive og koordinere videregi-
velse af oplysninger om den enkelte patients gnsker, blandt andet fordi sek-
torerne ikke deler it-system. Samtaler mellem patienten, sundhedsprofessi-
onelle og pargrende om gnsker til den sidste tid dokumenteres fx i patientens
journal, men oplysningerne kan ikke tilgas af gvrige sektorer. Det kan resul-
tere i, at patientens gnske ikke bliver delt og dermed ikke imgdekommet ved
samtidige forlgb i flere sektorer.

Region Hovedstaden vil derfor opfordre til, at regionen, almen praksis og
kommuner gennem faelles undervisning styrker kompetencerne i kommuni-
kation med fokus pa samtalen med terminale kreeftpatienter om den sidste
tid. Malet er, at flest mulige patienter kan opna en veerdig og tryg afslutning
pa livet i eget hjem.

Endelig har regionen i 2017 etableret en palliativ radgivningstelefon, som kan
bidrage til, at patienter kan blive leengst muligt i eget hjem gennem mulighe-
den for telefonisk adgang for laeger til en hospitalsspecialist i palliativ be-

Side 30



handling. Radgivningstelefonen bliver desveerre kun i begreenset omfang an-
vendt. Derfor opfordres laegerne ved tvivl til at benytte muligheden for at
komme i dialog med en specialist. Ofte kan specialisten imgdekomme pati-
entens gnske om at undga indlaeggelse til gavn for bade patient, pargrende
og sundhedsveaesen.

Anbefaling 10

Regionen vil skabe bedre rammer for, at terminale patienter, som gnsker det,
kan blive lzengst muligt i eget hjem. Det skal blandt andet ske via et tveersek-
torielt samarbejde om at styrke kompetencer til at tage samtalen med pati-
enterne/borgerne om deres sidste levetid.
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6 Tvaergaende temaer og anbefa-
linger

Forebyggelse, social lighed i sundhed, inddragelse af patienter og pargrende
samt bedre brug af digitale lgsninger og data er temaer, der gar pa tveers af de
forskellige faser af et kreeftforlab og dermed af kreeftplanens tre spor. En illu-
stration fremgar af figur 4. Kraeftplanens anbefalinger for de fire temaer opsum-
meret nedenfor. Anbefalingerne uddybes i de enkelte afsnit i kapitlet.

ANBEFALINGER TIL DE 4 TVERGAENDE TEMAER

Anbefaling A

Regionen vil arbejde malrettet med forebyggelse, sa det er nemmere at leve
sundt og flere borgere undgar at blive syge. Regionen vil ogsa intensivere indsat-
sen med at tilbyde patienter den rette radgivning og hjeelp til at leve sundere.

Anbefaling B

Regionen vil i alle faser af kreeftforlgbet have seerligt fokus pa borgere, der har
brug for ekstra statte og hjeelp til:

e at forebygge risikoen for kreeft
e at diagnosticere kraeftdiagnosen i tide
e at holde fast i opfalgnings- og rehabiliteringsforlgb.

Regionens hospitaler vil samarbejde med almen praksis og kommunerne om at
nedbringe de sociale forskelle/skeevheder pa kraeftomradet.

Anbefaling C

Regionen indgar i et samarbejde med civilsamfundet og udvalgte arbejdspladser
om bade tidlig opsporing af kraeft og stgtte til livet efter endt kreeftbehandling.
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Anbefaling D

Regionen vil sikre, at feelles beslutningstagen bliver en integreret del af den Kilini-
ske praksis. Herunder at regionens sundhedspersonale far systematisk traening i
patientinddragende kommunikation, og at der arbejdes systematisk med brugen
af patientrapporterede oplysninger for at understgtte mere individuelt tilrettelagte
patientforlgb, dialog med den enkelte kraeftpatient og kvalitetsudvikling i behand-
ling.

Anbefaling E

Regionen vil styrke arbejdet med data, digitale Igsninger og nye teknologier i
kreeftbehandling. Det handler om forskning og kvalitetsudvikling og om at imple-
mentere lgsninger, der styrker kvalitet og sammenhaeng i de samlede patientfor-
lab.

Figur 4 viser spor og tveergaende temaer i kraeftplanen.

Figur 4
Spor og tvaergdende temaer

Tidlig opsporing og Opfalgning Udredning og Palliation
hurtig diagnostik efter kreeft behandling (lindring)

Forebyggelse af kraeft
|
Social lighed pa kraeftomradet
| | B
Systematisk inddragelse af patienter fra start til slut
| | | [
Bedre brug af digitale lesninger og data
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6.1 Forebyggelse af kraeft

Fire ud af ti kreefttilfeelde kan forebygges. Den enkelte borgers sundhedsadfaerd
er sammen med samfundsmaessige/strukturelle indsatser en nagle til at ned-
saette risikoen for kreeft. Det er et feelles ansvar mellem den enkelte borger,
almen praksis, kommunerne og regionerne at fremme sundhed og forebygge
kraeftsygdom. Det er vigtigt for Region Hovedstaden at arbejde malrettet med
forebyggelse, sa flere borgere undgar at mgde sundhedsveesenet som patien-
ter. Det er HPV-vaccinen et godt eksempel pa: Vaccinen mindsker risikoen for
at fa bl.a. livmoderhalskraeft og kreeft i endetarmen som felge af HPV. HPV er
arligt skyld i ca. 810 tilfaelde af kraeft i Danmark.

Region Hovedstaden har en vaesentlig rolle i forhold til at radgive borgere om fx
rygestop, overvaegt og alkoholvaner, nar de er i kontakt med hospitalerne. Li-
gesom regionen 0gsa er en ragfri arbejdsplads — og er en del af partnerskabet
om Ragfri Fremtid.

Rygning er den forebyggelige risikofaktor, som har starst betydning for sygdom
og dadelighed i Danmark, og samfundets omkostninger til behandling, pleje og
tabt produktion som fglge af rygning er langt sterre end for andre risikofaktorer.
Regionen gnsker at samarbejde med andre sektorer om at ggre det nemmere
at leve sundt, fx rggfri skoletid.

Regionen har med virkning fra juli 2020 indgaet en samarbejdsaftale med kom-
munerne i regionen om en systematisk indsats for at mindske tobaksforbruget
blandt de patienter, regionen er i kontakt med. Indsatsen tager udgangspunkt i
Very Brief Advice (VBA): en kort samtale med patienten, hvor man 1) sparger
ind til patientens rygestatus, 2) radgiver om, at den bedste rygestopmetode er
en kombination af rygestopmedicin og radgivning, og 3) henviser til et kommu-
nalt rygestoptilbud. Kommunerne kontakter borgeren inden for én uge efter, at
henvisningen er modtaget.

VBA-metoden er ligeledes anvendelig i forhold til alkoholvaner, og der arbejdes
pa, at metoden udrulles pa alle regionens hospitaler for at mindske et proble-
matisk alkoholforbrug blandt de patienter, regionen er i kontakt med.

Kun hver femte dansker er ifglge Sundhedsstyrelsen bekendt med sammen-
haengen mellem overvaegt og kraeft: At overveegt @ger risikoen for at udvikle
nogle af de hyppigste kreeftformer, fx tyktarmskraeft og brystkraeft.

Region Hovedstaden er i gang med at udarbejde en handleplan pa overvaegts-
omradet med fokus pa bade forebyggelse af overveegt hos barn og unge samt
behandling af sveer overveegt hos bade bgrn, unge og voksne. Desuden er der
nedsat et opgaveudvalg for sundhedsfremme og forebyggelse, som bl.a. skal
pege pa lgsninger for barn og unge, der lever med overveegt. Opgaveudvalget
far deltagelse af regions- og kommunalpolitikere og borgere.
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Anbefaling A

Regionen vil arbejde malrettet med forebyggelse, sa det er nemmere at
leve sundt og flere borgere undgar at blive syge. Regionen vil ogsa in-
tensivere indsatsen med at tilbyde patienter den rette radgivning og
hjeelp til at leve sundere.

6.2 Social lighed pa kraftomradet

Hvidbog "Social ulighed i kraeft i Danmark” fra 2019 dokumenterer, at der er
social ulighed i alle faser af kreeftforlgb fra forekomst over diagnosticering til
behandling, rehabilitering, overlevelse og efterforlgb®!. Hvidbogen viser samlet
set, at kreeftpatienter med kort uddannelse, lav indkomst eller som bor alene,
ikke i samme grad som bedre stillede kraeftpatienter har faet gavn af de frem-
skridt, der er sket bade i forebyggelse, diagnostik og behandling af kreeft de
seneste 30 ar.

Kreaeftdiagnosen stilles ofte senere hos mindre ressourcestaerke borgere, og det
har sammen med sociale forskelle i sundhedsadfeerd, fx rygning og alkoholva-
ner, afggrende betydning for, at der i dag er en betydelig social ulighed i over-
levelse efter kraeft.

Et tvaergaende tema i denne plan er derfor at seette fokus pa initiativer, der kan
bidrage til at mindske den sociale ulighed i kreeft. Der er i alle faser af et kraeft-
forlab brug for et systematisk blik for og understattelse af de borgere, der har
sveert ved at forsta sundhedsinformation, indga i et samspil med sundhedspro-
fessionelle og navigere i sundhedsvaesenet.

At skabe mere lighed pa kreeftomradet kraever et styrket tvaersektorielt samar-
bejde. Erfaringer fra hospitalernes socialsygeplejersker viser fx, at iseer sarbare
eller socialt udsatte patienter har komplekse behov for kraeftrehabilitering, men
at netop denne patientgruppe har sveert ved at bruge de generelle tilbud i kom-
munen. Personalet skal derfor veere seerligt opmaerksomme pa at tilbyde kraeft-
patienter med komplekse rehabiliterings- eller palliative problemstillinger, eller
patienter i en saerlig sarbar situation, en udvidet form for forlabskoordination
bade pa hospital og i kommune.
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Anbefaling B

Regionen vil i alle faser af kreeftforlgbet have sezerligt fokus pa borgere,
der har brug for ekstra statte og hjeelp til:

e at forebygge risikoen for kreeft
e at diagnosticere kraeftdiagnosen i tide
e at holde fast i opfalgnings- og rehabiliteringsforlgb.

Regionens hospitaler vil samarbejde med almen praksis og kommunerne
om at nedbringe de sociale forskelle/skaevheder pa kreeftomradet.

6.2.1 Styrket samarbejde med civilsamfundet og erhvervslivet

Sundhed spiller ofte en mindre rolle hos borgere med mange sociale problemer,
og det kan vaere sveert at opfatte symptomer pa kreeft, nar kroppen generelt
sender mange alarmsignaler, og livssituationen er usikker.

Civilsamfundet har en veesentlig rolle, nar det kommer til at fremme sundheden
i befolkningen. Gennem aktiviteter og feellesskaber i lokalomraderne Igfter det
civile samfund bade den fysiske, mentale og sociale sundhed hos borgerne.
Region Hovedstaden samarbejder i dag med civilsamfundet inden for flere af
regionens opgaveomrader, men der er et uudnyttet potentiale i at styrke sam-
arbejdet om den tidlige opsporing af kreeft szerligt blandt regionens udsatte bor-
gere.

Socialt udsatte borgere i Danmark har generelt en meget darlig sundhedstil-
stand malt pa deres trivsel, sygelighed og sundhedsadfserd®?. De har ofte ne-
gative erfaringer med sundhedsvaesenet — erfaringer, som blandt andet skyldes
en oplevelse af ikke at blive imgdekommet og forstaet i mgdet med sundheds-
vaesenet. Det bidrager til, at de ikke eller kun sparsomt har kontakt til egen laege
og generelt til sundhedsvaesenet. En generelt darlig helbredstilstand kan
skygge over symptomer pa specifikke sygdomme. Derfor bliver symptomer pa
kreeft og andre alvorlige sygdomme ofte overset eller farst opdaget og behand-
let sent.

Borgernes muligheder for at mestre egen sundhed og kontakt med sundheds-
vaesenet skal styrkes, sa de er klaedt pa til at mgde sundhedsvaesenet, og op-
lever at blive hart og forstaet. Malet er ikke, at alle borgere skal bruge sund-
hedsvaesenets ydelser lige meget, men at alle skal have lige mulighed for at
gare brug af sundhedsvaesenets ydelser ved behov. Sundhedsvaesenet skal i
hgjere grad indrettes, sa det matcher de alle patienters behov. Det kraever bl.a.,
at information og sundhedstilbud ggres tilgeengelige og forstaelige for patienter
uanset sundhedskompetencer.

Flere frivillige organisationer har en lang tradition for at hjeelpe udsatte borgere,
som ikke af sig selv henvender sig til sundhedsvaesenet. Region Hovedstaden
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vil styrke samarbejdet med civilsamfundsorganisationer om bade den tidlige op-
sporing af kreeft og livet handtering af livet efter endt kreeftbehandling. Aktive og
ops@gende indsatser malrettet alle grupper af samfundet skal bidrage til at
skabe mere lighed i sundhed.

Kraeftens Bekaempelse har kortlagt danskernes viden, holdning og adfaerd i for-
bindelse med kraeft, symptomer og leeges@gning. Kortlaegningen viser, at
mange borgere ikke kender de typiske tegn pa kreeft, og derfor ikke reagerer og
opse@ger leege i tide. Hvert ar der mere end 15000 borgere i Danmark af kreeft,
og flere af disse dgdsfald kan undgas, hvis tegnene pa kraeft genkendes og
resulterer i opsagning af laege i tide. Der er derfor et behov for at udbrede kend-
skabet til symptomerne pa kreeft, sa mulighederne for at overleve vokser.

Det kan have afgagrende betydning for, hvor hurtigt borgere ops@ger sundheds-
vaesenet, at de bliver opfordret til at sgge leege af deres sociale netveerk ved
symptomer pa sygdom, der kan veere kraeft. Mange borgere i den arbejdsdyg-
tige alder tilbringer en stor del af dggnets vagne timer pa deres arbejdsplads.
Den kultur og de rammer, som eksisterer pa den enkelte arbejdsplads, er sam-
men med det sociale netveerk med kollegerne med til at preege sundhedsad-
faerden. Regionen vil derfor indga i et samarbejde med udvalgte arbejdspladser
om tidlig opsporing af kreeft.

Anbefaling C

Regionen indgar i et samarbejde med civilsamfundet og udvalgte arbejdsplad-
ser om bade tidlig opsporing af kreeft og statte til livet efter endt kreeftbehand-
ling.
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6.3 Systematisk inddragelse af patienter fra
start til slut

Kreeftpatienter eftersparger at blive inddraget i hgjere grad i deres forlab3?.
Samtidig viser forskning, at inddragelse af patienter og pargrende har gavnlige
effekter pa bade behandlingsresultater og livskvalitet*.

Alle kreeftpatienter skal have mulighed for at deltage i beslutninger om deres
undersggelser, behandling, pleje og rehabilitering. Det forudseetter, at sund-
hedspersonalet systematisk og i en tilgeengelig og let forstaelig form informerer
patienter og pargrende om de forskellige behandlingsmuligheder samt deres
fordele og ulemper inkl. mulige senfglger af behandlingen.

Nar vigtige valg i et kreeftforlgb skal treeffes sammen med patienterne, forud-
seetter det ogsa, at patienterne og deres pargrende allerede ved diagnosetids-
punktet stattes i at give udtryk for personlige gnsker, bekymringer og behov.
Patienternes ekspertviden om deres eget liv skal sammen med den kliniske vi-
den, de forskellige behandlingsmuligheder og de fordele, risici og bivirkninger,
der fglger med, udgere grundlaget for, at patienterne kan tage stilling til hvilke
bivirkninger og potentielle senfglger, som han eller hun er villig til at leve med.

Feelles beslutningstagen er en metode, der understatter et samarbejde mellem
patienter og klinikere, nar der skal traeffes vigtige beslutninger om behandling
og pleje. Det indebaerer brug af evidensbaseret information om valgmuligheder,
fordele, ulemper og usikkerheder — og at sundhedspersonalet statter patien-
terne i at udforske egne veerdier og praeferencer og i at treeffe det valg, der bedst
matcher den enkelte patients praeferencer.

Beslutningsstatteveerktgjer er konkrete redskaber, der giver patienter og sund-
hedspersonale et bedre grundlag for at drafte og treeffe det bedst mulige indivi-
duelle behandlingsvalg for patienterne.

Redskaber som fx beslutningsstettevaerktgjer er ikke i sig selv garanter for feel-
les beslutningstagning og systematisk inddragelse. Det afgerende er maden
hvorpa patient og kliniker samarbejder — med eller uden redskab. Patientind-
dragende kommunikation indebaerer, at sundhedspersonalet afdaekker patien-
tens gnsker og behov for inddragelse, og giver statte til at treeffe beslutninger
og rad om at mestre sygdom og behandling.

Der er brug for nogle grundlaeggende feerdigheder i kommunikation for at opna
egentlig patient- og pargrendeinvolvering. At kommunikere ordentligt med pa-
tienterne kraever naerhed og evne til at Iytte efter, hvad der ligger bag det
sagte. Det er ikke en medfgdt evne, men noget, der kan treenes.

En made at arbejde struktureret med patientinddragelse og bl.a. feelles beslut-
ningstagen er, at patienter rapporterer labende om helbred og livskvalitet med
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sakaldte Patientrapporterede oplysninger (PRO). Det sker typisk via digitale
spgrgeskemaer, som patienterne udfylder via tablet, mobiltelefon eller compu-
ter.

Patienternes lgbende tilbagemeldinger om eget helbred og livskvalitet giver de
sundhedsprofessionelle indblik i, hvilke problemer der fylder hos patienterne —
og bidrager til at @ge patientens indsigt i sin sygdom. Med afsaet i patientens
oplysninger om fx symptomer, bivirkninger, funktionsniveau og psykisk og so-
cial trivsel kan konsultationen savel som behandling og opfelgning i hejere grad
tilpasses den enkelte patients situation. Samtidig kan patientens helbredsstatus
systematisk monitoreres over tid.

Region Hovedstaden samarbejder med en reekke aktgrer om PRO inden for
bade bryst-, prostata-, hjerne-, lunge-, baekken-, modermaerke- og hovedhals-
kreeft, lungekraeft og prostatakraeft, samt inden for palliation.

Anbefaling D

Regionen vil sikre, at faelles beslutningstagen bliver en integreret del af
den kliniske praksis. Herunder at regionens sundhedspersonale far sy-
stematisk treening i patientinddragende kommunikation, og at der arbej-
des systematisk med brugen af patientrapporterede oplysninger for at
understgtte mere individuelt tilrettelagte patientforlgb, dialog med den
enkelte kraeftpatient og kvalitetsudvikling i behandling.
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6.4 Bedre brug af digitale Igsninger og data

Sundhedsvaesenets muligheder for at forsta kraeftsygdomme og yde den bedste
behandling er i konstant udvikling. Den fortsatte udvikling af kraeftbehandling i
Danmark sker i samarbejde mellem faglige miljger og forskningsmiljger, som
bl.a. arbejder med nye behandlingsformer og teknologier for malrettet behand-
ling og med data til forskning og kvalitetsudvikling.

Et vigtigt udviklingsomrade for patientoplevet kvalitet er bedre deling af data og
kommunikation pa tveers af patienternes praktiserende laeger, de kommunale
tilbud og hospitalet. De praktiserende laeger og kommunen skal have de oplys-
ninger ved handen, der skal til for, at de kan give en tryg og god behandling af
hgj kvalitet. Region Hovedstaden arbejder derfor for at sikre rettidig og deek-
kende overlevering af information ved sektorovergange og bidrager til nationale
indsatser, der understetter deling af patientoplysninger i patientforlgb, herunder
arbejdet med "Et samlet patientoverblik”. Regionen har som supplement hertil
bl.a. i foraret 2021 stillet adgang til Sundhedsplatformsoplysninger til radighed
for kommunerne via det sakaldte SP-link. Det er seerligt relevant, nar kommunal
pleje har opfelgning pa komplicerede kreeftforlab.

Regionen arbejder ogsa i regi af bl.a. RKKP (Regionernes Kliniske Kvalitets-
Program) og i samarbejde med Sundhedsdatastyrelsen og @vrige aktgrer i
sundhedsvaesenet om at etablere data, der kan understgtte arbejdet med forsk-
ning og kvalitetsudvikling i de samlede patientforlgb.

Region Hovedstaden har under COVID19 gjort en raekke erfaringer med mere
udbredt brug af virtuelle konsultationer bade pa video og telefon. Det har bl.a.
gjort det muligt at fastholde kontakt med kreeftpatienter og andre sarbare pati-
enter. | den kommende tid er det vigtigt at bygge videre pa de erfaringer, sa
virtuelle og fysiske kontakter kan kombineres hensigtsmaessigt i patientens
forlgb alt efter situation og personlig preeference.

Regionen arbejder for at optage og udvikle helt nye teknologier, bl.a. udvikling
af algoritmer til beslutningsstgtte baseret pa Kunstig Intelligens-teknologi. Et
felt hvor der allerede er erfaringer, og hvor regionen vil seette ind, geelder bil-
ledgenkendelse i forhold til brystkreeft-screening og behandling. De nye tekno-
logier kan betyde en bedre brug af knappe kompetencer pa feltet og en hurti-
gere indsats for de patienter, der er i risiko for at udvikle kreeft. Blandt andet
arbejder forskere i Region Syddanmark pa et projekt, hvor kunstig intelligens
skal hjeelpe med at identificere patienter med aggressiv prostatakraeft. Forma-
let er at reducere overbehandling og dermed ungdvendige falgevirkninger og
senfglger efter behandling.

Regionen vil i de kommende ar styrke samarbejdet mellem kliniske miljger,
forskningsmiljger og relevante virksomheder mv., nar det gaelder fortsat udvik-
ling af nye behandlingstilbud. Regionen vil understgtte og udvikle de digitale
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og sundhedsfaglige kompetencer, der skal til for at arbejde med nye digitale
og teknologiske Igsninger som fx virtuelle patientkontakter eller digitale beslut-
ningsstettevaerktgjer i hverdagen.

Anbefaling E

Regionen vil styrke arbejdet med data, digitale Igsninger og nye teknolo-
gier i kreftbehandling. Det handler om forskning og kvalitetsudvikling og
om at implementere lgsninger, der styrker kvalitet og sammenhaeng i de
samlede patientforlab.
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" Barometerundersggelsen 2019, Kreeftens Bekaempelse

2 https://lwww.regionh.dk/til-fagfolk/Sundhed/Tvaersektorielt-samarbejde/kronisk-sygdom/Documents/Imple-
menteringsplan%20final%20Februar%202015.pdf

3 Bornholms Hospital har 2 hospicepladser, som indgar i det samlede antal.

4 https://vejledninger.dsam.dk/cancer/?mode=visKapitel&cid=1232&gotoChapter=1234

5 Kreeftudredning uden for kraeftpakkerne (vive.dk)

8 Kraeftopfelgning i almen praksis - DSAM Veijledninger

7 Brystkreeft, tyk- og endetarmskreeft, hoved- og halskreeft, lungekraeft, gynaekologiske kraeftformer, gvre
mave tarmkreeft, hjernekraeft, heematologisk kreeft, modermaerkekraeft, diagnostiske enheder og radiologisk
radgivningsfunktion.

8 Screening for livmoderhalskreeft - Kreeftens Bekeempelse (cancer.dk)

® Nyt projekt skal mindske ulighed i screening (cancer.dk)

0 kraeftens-bekaempelses-barometerundersoegelse-2019.pdf (cancer.dk)

" https://www.rehpa.dk/wp-content/uploads/2017/12/Kr%C3%A6ftrehabilitering-i-Danmark_Final-171128-
web.pdf

12 https://www.cancer.dk/dyn/resources/File/file/6/8636/1582633413/2019 _regionsopdelte-analyser.pdf

'3 https://www.sst.dk/-/media/Udgivelser/2018/Forlgbsprogram-for-rehabilitering-og-palliation-i-forbindelse-
med-kreeft.ashx?la=da&hash=9AB5675047D12F8CF7AFBDD149A7CC5976D45773

™ https://www.sst.dk/-/media/Udgivelser/2018/Forlgbsprogram-for-rehabilitering-og-palliation-i-forbindelse-
med-kreeft.ashx?la=da&hash=9AB5675047D12F8CF7AFBDD149A7CC5976D45773

'S https://www.sst.dk/-/media/Udgivelser/2018/Forlgbsprogram-for-rehabilitering-og-palliation-i-forbindelse-
med-kreeft.ashx?la=da&hash=9AB5675047D12F8CF7AFBDD149A7CC5976D45773

'6 Senfglger efter kraeft - Sundhedsstyrelsen

7 Har jeg senfalger? - Senfglgerforeningen - Kraeftens Bekeempelse (senfoelger.dk)

'8 kraeftens-bekaempelses-barometerundersoegelse-2019.pdf (cancer.dk)

9 Benaevnes enten enheder el. afsnit pa hospitalerne i regionen. Pa Bispebjerg og Frederiksberg Hospital
(Bispebjerg-matriklen) er det dog en samlet "Afdeling for geriatri og palliation”.

20 Tidlig palliativ indsats forbedrer livskvaliteten, forskningsstudie pa Sygehus Lillebzelt af Lise Nottelmann
http://www.sygehuslillebaelt.dk/wm511796
Sundhedspolitisk tidsskrift, Professor: Palliation bgr indledes ved start af kreeftbehandlingen, 6. juni 2019
https://sundhedspolitisktidsskrift.dk/nyheder/2223-professor-palliation-bor-indledes-ved-start-af-kraeftbe-
handlingen.html

21 Dansk Palliativ Database, Arsrapport, 2019
http://www.dmcgpal.dk/files/endelig_19_06_2020 aarsrapport_dpd_2019_med_3 reglen.pdf

22 Rigsrevisionen, Adgangen til specialiseret palliation, August 2020 — 18/2019, Statsrevisorernes bemaerk-
ninger og side 2 og 14
https://rigsrevisionen.dk/Media/6/F/sr1819.pdf

2 Personalet pa afdelinger, der behandler patienter med kreeft, anvender EORTC-skema (QLQ-C15-PAL/
EORTC QLQ-C30) til identificering af palliative behov. Patienter kan anvende forberedelsesskemaet
"Stette til livet med kreeft” som forberedelse til samtalen med personalet.

24 Sundhedsstyrelsen, Anbefalinger for den palliative indsats, 2017, s. 15
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https://pure.vive.dk/ws/files/2343769/11425_kraeftudredning_uden_for_kraeftpakkerne_1_.pdf
https://vejledninger.dsam.dk/cancer/?mode=visKapitel&cid=1232&gotoChapter=1234
https://www.cancer.dk/forebyg/screening/livmoderhalskraeft/
https://www.cancer.dk/nyheder/nyt-projekt-skal-mindske-ulighed-i-screening/
https://www.cancer.dk/dyn/resources/File/file/3/8373/1574778638/kraeftens-bekaempelses-barometerundersoegelse-2019.pdf
https://www.cancer.dk/dyn/resources/File/file/6/8636/1582633413/2019_regionsopdelte-analyser.pdf
https://www.sst.dk/da/viden/kraeft/rehabilitering-og-palliation-paa-kraeftomraadet/senfoelger-efter-kraeft-hos-voksne
https://www.senfoelger.dk/om-senfoelger/
https://www.cancer.dk/dyn/resources/File/file/3/8373/1574778638/kraeftens-bekaempelses-barometerundersoegelse-2019.pdf
http://www.sygehuslillebaelt.dk/wm511796

25 Sundhedsstyrelsen, Anbefalinger for den palliative indsats, 2017, s. 17

% Rigsrevisionen, Adgangen til specialiseret palliation, August 2020 — 18/2019, side 14
https://rigsrevisionen.dk/Media/6/F/sr1819.pdf
Visitationskriterierne blev udarbejdet af Leerings- og Kvalitetsteams i 2019
http://www.dmcgpal.dk/files/visitation/natvisitationskriteriernov2017.pdf

27 https://www.rm.dk/om-os/aktuelt/nyheder/nyheder-2019/december-19/patienter-lever-langere-hvis-de-ta-
ler-med-sundhedsprofessionelle-om-deres-forestaende-dod/
https://dsr.dk/sygeplejersken/arkiv/sy-nr-2020-1/patienter-lever-laengere-naar-de-taler-om-doeden

28 En ud af fire brystkraeft-patienter far nytteslgs behandling sidst i livet, Sundhedspolitisk Tidsskrift, 7. april
2021
https://sundhedspolitisktidsskrift.dk/nyheder/4630-en-ud-af-fire-brystkraeft-ofre-far-nyttelos-behandling-
sidst-i-livet.html

2% Sundhedsstyrelsen, Anbefalinger for den palliative indsats, 2017, s. 12
% Kilde (skal genfremfindes)

3 Kreeftens Bekeempelse, Hvidbog, https://www.cancer.dk/dyn/resources/File/file/6/7826/1581589964/hvid-
bog_social_ulighed_kraeft_i_danmark.pdf

%2 opsoegende-sundhedsindsatser.pdf

% Barometerundersggelsen 2019, Kraeftens Bekaempelse

% AFCF19A968C445238B19027CB3E2CAE4.ashx (sst.dk)
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Nordsjallands
Hospital

NOTAT

Til: Koncerndirektionen

Haringssvar ang. Kraeftplan for Re-
gion Hovedstaden — del 2

Nordsjeellands Hospital har d. 4. juni 2021 modtaget Kreeftplan for Region Ho-
vedstaden — del 2 med mulighed for at afgive hgringssvar.

Nedenfor er angivet bemaerkninger fra Nordsjaellands Hospitals afdelinger.

Gynaekologisk Obstetrisk Afdeling

Indledningsvist omtales palliation for patienter med livstruende sygdom — her-
efter refereres der dog til patienter med kreeftsygdom.

Man anbefaler, at palliation skal udbredes, men vil samtidig knytte de speciali-
serede enheder endnu taettere til onkologien og haematologien i stedet for at
udbrede den, sa ogsa patienter med livstruende kardiel elle f.eks. neurologisk
sygdom bliver tilbudt palliation.

Man anbefaler udbredelse af basal palliation men angiver ikke specifikke an-
visninger eller Rigsrevisionens papegning: at den basale palliation er grundla-
get for, at den specialiserende palliation udnyttes bedst muligt.

'Aben henvendelse’ bar etableres pa stamafdelinger mhp. at skabe sammen-
haengende forlgb. Herved optimeres at patientinddragelse, ved at patienter
ikke "falder mellem to stole”. Dette emne savnes i teksten.

Man fremheever, at man vil ggre op med ulighed i henvisning til specialiseret
palliation i forhold til f.eks. socialstatus og alder men ikke det faktum, at den
starste ulighed er, at kreeftsygdomme fortsat er altdominerende blandt de pati-
enter, som tilbydes palliation, og at manglende systematisk identificering af
patienter fortsat er den stgrste hindring for at gare op med denne ulighed.

Dato: 29. juni 2021



Der savnes mere fokus pa 'Aben indleeggelse’, der kun naevnes en gang (s.
29). Adgang til aben indlaeggelse giver patienterne den tryghed, som de ofte
mangler og er et af de vigtigste tiltag. Denne indsats burde udvides, som vi al-
lerede har planer om i Gynaekologisk Obstetrisk Afdeling pa NOH. Det burde
udvides til hele regionen, og der burde mere konkret neevnes fremmelsen af
uddannelse i basal palliation pa afdelingerne (laeger og sygeplejersker) inklu-
sive indfering af "aben indlaeggelse”.

Der vedlaegges desuden en saerskilt fil med supplerende tekstneere bemaerk-
ninger.

Onkologisk og Palliativ Afdeling

Opfoelgning bar ske bade under og efter et behandlingsforlgb. Dette er ikke ty-
deligt ifm. overskriften "opfelgning efter kraeft”.

Der savnes fortsat en tydeliggerelse af, hvem der har ansvar for hvad ifm.
senfglger.

Afsnittet om Hospice (s.23): Det savnes, at regionen vil stille krav til hospice
(som en del af et regionstilbud) om et mere koordineret og forpligtende samar-
bejde med Palliativ enhed f.eks. ift. de udgaende teams. Dette for at udnytte
den samlede kapacitet bedst muligt. | vores optik karer hospice som et appen-
dix fremfor at vaere en integreret del af et regionalt tilbud.

Selvom palliativ enhed ikke har det som en officiel funktion, praktiseres der re-
elt vejledning ad hoc ud i kommuner udover "alm. arbejdstid”. Fremadrettet
bar der veere bade en radgivningsmulighed og en mulighed for subakut tilsyn
dagen efter ved palliativ enhed i det neeromrade, patienten hearer til. Det vil pa
en helt anden made kunne imgdega malsaetningen om, at patienten i hgjere
grad end i dag far mulighed for at dg hjemme. Uden en understgttende hjeelp
til kommuner i f.eks. ogsa aften og weekend bliver det sveert af na det mal.

Billeddiagnostisk Afdeling

Ift. udredning er der angivet fglgende formulering (afsnit 3.3, s. 13): "/ dag er
det kun ca. halvdelen af de danske kraeftpatienter, der fra starten af deres for-
lab bliver henvist til et organspecifikt kraeftpakkeforlab”:

- Det er ikke tydeligt, om alle de multiple kreeftpakkeforlgb, der opstartes
pa sygehusene, teeller med her, eller om der kun er tale om egen
leege. Det bar veere "de rette”, der henvises. Langt de fleste, der henvi-
ses i kraeftpakke, fejler ingenting, og en del er henvist pa tyndt grund-

lag.
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Ift. diagnostik er der angivet felgende formulering (afsnit 3.3.2, s. 14): "Prakti-
serende laeger kan i dag veelge at henvise patienter med uspecifikke og/eller
vage symptomer direkte til en CT-skanning af brystkasse og ultralydsscanning
af maveregionen pa Bispebjerg og Frederiksberg Hospital (Bispebjerg-matrik-
len). Derudover kan praktiserende lseger henvise patienten til en MR-scanning
pa en rgntgenafdeling eller en CT-scanning pa et af regionens drop-in tilbud.”

- Har vidrop-in CT i regionen? Praktiserende laeger har ret begraensede
henvisningsmuligheder til CT og MR. Set i lyset af, at hospitalerne for-
mentlig skal have en stgrre del af ansvaret for MR-kapaciteten, bgr
man veere tilbageholdende med at give flere befgjelser til praksis. Sy-
gehusene er for de akut og alvorligt syge, og det er bestemt muligt, at
praksislaegerne skal have bedre mulighed for at afsaette patienterne til
hospitalerne og specialiserede klinikere, men de skal ikke stilles lige pa
henvisningsretten til billeddiagnostik med de kliniske afdelinger.

- Dette understattes af formulering under punkt 3.4: "Det kan derfor
veere vanskeligt for de praktiserende leeger at skelne mellem sympto-
mer pa kreeft og pa anden sygdom.”

- Kreeftplanen bgr ikke laegge op til drop-in CT og MR til praksis.

Kirurgisk Afdeling

Nogle formuleringer er ikke tilstreekkelig tydelige ift. ansvarsfordelinger bade
ift. specialer og almen praksis, region og kommuner. Generelt er teksten me-
get overordnet, og det er sveert at se, hvad der er forpligtende. Der savnes
konkretisering af anbefalinger og det datagrundlag, der ligger bag anbefalin-
gerne.

Opfelgning efter kraeft (pkt. 4.1, s. 18) skal forega pa et videnskabeligt og ikke
folelsesbaseret grundlag, hvorved opfalgningsplanerne tilbydes og diskuteres
med patienten ud fra et rationelt grundlag og ikke et fglelsesmaessigt behovs-
grundlag. Det er vigtigt, at vi er naet til, at denne plan laves med patienten, og
at patienten derved indgar med et eget ansvar for dialogen omkring planen
(anbefaling 4). Det anbefales, at man laver "pakkeforlgb” tveersektorielt for op-
folgning efter kraeft, med afklaring af hvem ger hvad” konkret. Det vil betyde,
at patienten og pargrende kan se, hvad de har krav pa og gare det klart for
alle, hvem der skal levere hvilke ydelser i forlgbene.

Det er positivt, at senfelgeomradet nu far plads i kreeftbehandlingen. Der
mangler dog konkretisering af, hvad og hvor meget der skal leveres pa. Det er
dog en nyere ydelse, der kraever udvikling og forskning, hvorfor ny finansiering
til omradet er vigtigt. Omradet bar have en lige sa naturlig afklaring som det
palliative omrade.
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Ift. anbefaling 8 (s. 23) bar formuleringen: "Regionen vil arbejde for, at livstru-
ende syge patienter...” aendres, sa der i stedet star: "Regionen vil arbejde for,
at livstruet syge patienter...”.

Ift. tidlig palliativ indsats ber det tydeliggeres, at selv patienter (og deres parg-
rende) der er i kurativ behandling kan have gavn af en tidlig specialiseret palli-
ativ indsats, og dette kan vaere med til signifikant at bedre overlevelse og pati-
entoplevet livskvalitet.

Ift. afsnittet vedr. sammenhaengende forlgb (afsnit 5.3.1, s. 29) bemaerkes det,
at det - med den mangel der er pa specialiserede laegeressourcer - kan be-
kymre, hvis der skal ga yderligere tid til koordinering af forlgb pa tveers af sek-
torer. Man ville med fordel kunne inddrage patientens praktiserende lzege, der
har kendskab til patienten og lokale forhold, til koordinering af aktiviteter uden
for hospitalerne.

Det er et godt initiativ at skabe mulighed for en tryg ded i eget hjem, og anbe-
faling 10 (s. 32) bar - udover at styrke kompetencerne til samtale om emnet -
ogsa styrke informationen til patienter og pargrende om, at dette er et godt
valg med den forngdne stotte.

| anbefaling B (tveergaende temaer, s. 33) ber der std noget om ensartet tilbud
kommunerne imellem — for at sikre lighed i sundhed.

Ved anbefaling D (tveergaende temaer, s. 34) kunne det gnskes, at det blev
konkretiseret, hvad der forstas med "faelles beslutningstagen”. Alternativt bli-
ver det sveert at udvikle og monitorere. Malet er ikke mere individuelle forlgb,
men forlgb hvor den enkelte oplever hensyn til egne behov med inddragelse i
planleegningen.

Ift. figur 4 vedr. spor og tveergaende temaer (s. 34) undrer det, at sporet 'palli-
ation’ er kombineret med det tvaergaende tema "Forebyggelse af kraeft”. Det
ville vaere godt at skabe mening i figuren — f.eks. ved at gore "Forebyggelse af
kreeft til et spor som f.eks. "Tidlig opsporing...”
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1 Indledning

Region Hovedstaden arbejder for at skabe et mere menneskeligt sundhedsvae-
sen, hvor patienterne far den behandling, som giver dem mest mulig veerdi. Det
skal ske ved, at sundhedsvaesenet leverer:

e Hgj faglig kvalitet
e Hgj patientoplevet kvalitet og effekt
o God ressourceudnyttelse

Patienter og paregrende skal i hgjere grad opleve, at de far den rette hjeelp pa
rette tid og sted i deres kraeftforlgb — uanset om de har brug for lindring, psyko-
social statte eller fysisk genoptraening. Patienterne skal opleve, at behandlingen
haenger sammen pa tveers af hospitalsafdelinger og sektorer og opleve, at alle
ger deres bedste for at hjeelpe dem, hvad enten de har brug for behandling,
pleje eller rehabilitering.

Sundhedspersonalet skal blive endnu bedre til at kommunikere godt og respekt-
fuldt og labende afstemme forventninger og behov, sa patienterne kan overskue
deres situation og forstar, hvad der skal ske. Og alle dele af sundhedsveesenet
skal rykke sammen i et teettere samarbejde om at give patienter og pargrende
det, de har brug for i det samlede kreeftforlgb.

| denne kreeftplan er der et seerligt fokus pa pejlemeerket om patientoplevet
kvalitet og effekt. Det betyder:

e at patienter skal inddrages i egen behandling, hvis de gnsker det.

e at behandlingen bliver tilrettelagt med respekt for patienternes og de
pargrendes tid og

e at patienterne er trygge — ogsa i overgangen fra hospital til eget hjem

1.1 Flere borgere lever med kraeft

| Region Hovedstaden bor der i dag 1,8 millioner borgere. Forekomsten af kraeft
er stigende og det anslas, at hver tredje borger far en kraeftdiagnose i lgbet af
deres liv. Risikoen for at fa kraeft gges markant med alderen, og derfor forventes
det, at flere aldre borgere udvikler en kraeftsygdom i takt med, at middelleveti-
den stiger. Andre samfundsfaktorer spiller ogsa ind pa, at vi ser flere kraefttil-
feelde. De mange tilfeelde af brystkreeft, vi ser i Danmark kan bl.a. forklares ved,
at kvinderne er aldre, inden de fgder deres fgrste barn. Rygning og overvaegt
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er ogsa velkendte risikofaktorer, nar vi taler om kraeft. Den hgje andel af rygere
i Danmark ger bl.a., at vi har en kedelig rekord som et af de lande i verden, der
har en meget hgj forekomst af lungekreeft.

Et spor i kreeftplanen er at understgtte en tidlig opsporing og hurtig diagnostik
af kreeft. Alt for ofte er kraeftsygdommen pa et fremskredent stadie, nar diag-
nosen stilles. Det forringer patienternes chancer for at fa en skdnsom behand-
ling — og i sidste ende deres chancer for at overleve kraeftsygdommen.

Et andet spor er at skabe en god kraeftopfalgning, der tager udgangspunkt i
patienternes individuelle behov, og har fokus pa forebyggelse og behandling
af senfglger. | de seneste ti ar er der sket et markant Igft i alle dele af kraeftbe-
handlingen i hele landet. Andelen af patienter, der overlever kreeft efter 5 ar, er
steget fra gennemsnitligt 59 procent til henholdsvis 66 procent for maend og
68 procent for kvinder. Den forbedrede kraeftoverlevelse betyder, at flere bor-
gere i fremtiden vil leve med en kronisk kreeftsygdom og/eller eventuelle sen-
folger efter overstaet kreeftforlgb. | Region Hovedstaden lever der mere end
92.000 borgere, som har veeret igennem et kraeftbehandlingsforlab. Mange
har gener, der pavirker deres livskvalitet — ogsa flere ar efter endt behandling.
Hver tredje kreeftpatient har behov for hjeelp til fysiske eller psykiske senfalger,
men undersggelser peger pa, at over halvdelen af disse patienter ikke far den
nadvendige hjeelp’.

Et tredje spor i kreeftplanen er at sikre en tidlig palliativ indsats, der tager ud-
gangspunkt i den enkelte patients livssituation, gnsker og behov. Kreeft er en
alvorlig og livstruende sygdom. Det er ikke altid muligt at forudse, hvad udfal-
det bliver, nar kraeften opstar, og mange kraeftpatienter har brug for lindring og
stotte allerede tidligt i deres behandlingsforlab. Mennesker er forskellige, ogsa
nar de er livstruende syge.

1.2 Ny krzeftplan for Region Hovedstaden

For at sikre, at regionen fortsat leverer kraeftbehandling af hgjeste kvalitet og
gode sammenhaengende forlgb, blev det med Hospitalsplan 2025 besluttet, at
der skal laves en ny kreeftplan for Region Hovedstaden. Den nye kraeftplan er-
statter regionens eksisterende kraeftplan fra 2011 og fokuserer pa, at organi-
seringen af kreeftbehandling er robust og dimensioneret til at kunne give alle
kommende kreeftpatienter et forlgb, hvor savel den patientoplevede som den
faglige og organisatoriske kvalitet er i top.

Kreeftplanen udarbejdes i to dele. Farste del satte fokus pa og indeholdt anbe-
falinger om udredning og behandling. Denne del to seetter fokus pa sporene:

e Tidlig opsporing og hurtig diagnostik
e Opfelgning, herunder rehabilitering og senfalger
e Palliation og hospice
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Planen indeholder anbefalinger til udviklings- og forbedringspotentialer inden
for disse tre spor samt en raekke tvaergdende anbefalinger.

Anbefalingerne er blevet til ud fra dialog med og bidrag fra regionens sundheds-
faglige rad, hospitaler, politikere, fagorganisationer, kommuner, patientorgani-
sationer og patient- og pargrenderepraesentanter.

Kreeftplanen har veeret i offentlig hgring i juni maned 2021, og der har som led
i hgringsprocessen veeret afholdt et dialogmade om planen med relevante sam-
arbejdspartnere og interessenter.

1.3 Opfolgning pa kraeftplan del 1 og 2

| forleengelse af planen skal alle somatiske hospitaler i Region Hovedstaden
udarbejde egne lokale planer, som udfolder, hvordan anbefalingerne konkret
skal fares ud i livet. Konkretisering af og opfalgning pa anbefalingerne vil desu-
den indga i fremtidige hospitalsplaner og revisioner heraf.

Regionen gnsker desuden, at anbefalingerne i den samlede kreeftplan indgar i
den Igbende dialog og samarbejde med almen praksis og kommunerne, lige-
som kreeftomradet vil veere et centralt tema i en kommende strategi for det neere
og sammenhaengende sundhedsveaesen.
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Begrebsafklaring og definitioner

Rehabilitering:

Region Hovedstaden folger Sundhedsstyrelsen og anvender WHO’s definition af
rehabilitering fra 2011:

“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”.

Senfalger:

Region Hovedstaden felger Sundhedsstyrelsen, der definerer senfelger efter
kreeft som:

"Senfalger er helbredsproblemer, der opstar under primeer behandling og bliver
kroniske, eller som opstar og manifesterer sig maneder eller ar efter behandlingen
er afsluttet. Senfalgerne omfatter ny primeer kraeftsygdom og fysiske, psykiske
eller sociale forandringer, der er en falge af kraeftsygdommen og/eller behandlin-
gen af denne”.

Palliation

Arbejdet med palliativ behandling i det danske sundhedsvaesen tager afsaet i
WHO'’s definition af palliation fra 2002:

"Den palliative indsats har til formal at fremme livskvaliteten hos patienter og
familier, som star over for de problemer, der er forbundet med livstruende syg-
dom, ved at forebygge og lindre lidelse gennem tidlig diagnosticering og umiad-
delbar vurdering og behandling af smerter og andre problemer af bade fysisk,
psykisk, psykosocial og &ndelig art” .

Side 6




2 Et faelles ansvar

Alle har et personligt ansvar for deres egen sundhed. Men regionens hospitaler,
almen praksis og kommunerne har sammen et feelles ansvar for at forbedre og
lafte befolkningens sundhed generelt. Det gaelder ogsa pa kraeftomradet. Det
er et feelles ansvar at tage hand om den enkelte patient og dennes pargrende
igennem hele forlgbet — fra den farste mistanke om kreeft og til forlgbet afsluttes.

Langt de fleste kraeftpatienter er i Igbet af deres kraeftforlgb i kontakt med bade
deres praktiserende laege, hospitalet og deres bopaelskommune. Nogle af de
konkrete indsatser i kreeftforlabet er afgraenset til en enkelt sektor, mens andre
indsatser er tveerfaglige og gar pa tveers af de tre aktarer. Det er derfor et feelles
tveersektorielt ansvar at skabe et godt og trygt kreeftforlgb.

Nogle gange kan et feelles ansvar fore til, at ingen tager tilstraekkeligt med an-
svar. Det gar udover patienterne og skal undgas.

Alle kreeftpatienter skal opleve, at deres forlgb er sammenhaengende, og at de
forskellige sektorer arbejder sammen pa en god og tillidsfuld made. Derudover
skal patienterne opleve, at der bliver taget et sundhedsfagligt ansvar for deres
forlgb. Det er derfor ogsa vigtigt, at det er tydeligt for det involverede personale
i bade almen praksis, kommune og pa hospitalet, hvornar de hver isaer har
sundhedsfagligt ansvar for patienterne.

Region Hovedstaden vil ga ind i det tveersektorielle samarbejde med fokus pa
l@sninger, der saetter patienter og pargrende farst — og tage ansvar herfor.

2.1 Opsporing, udredning og diagnostik af
kraeft

Tidlig opsporing af kreeft kan overordnet inddeles i to kategorier afhaengigt af,
om patienterne udviser symptomer pa sygdom eller ej. Blandt patienter uden
symptomer sker den tidlige opsporing bl.a. via de tre nationale screeningspro-
grammer pa kraeftomradet. Sundhedsstyrelsen er den overordnede faglige
myndighed og udgiver faglige anbefalinger for screeningsprogrammerne, mens
regionerne er ansvarlige for at implementere screeningsprogrammerne i prak-
sis. Almen praksis er ikke involveret i screeningsprogrammerne for brystkraeft
og kreeft i tyk- og endetarm. Men de praktiserende laeger udger en vaesentlig
aktar i screeningsprogrammet for livmoderhalskreeft, da screeningsundersggel-
sen oftest foregar i almen praksis.
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Den tidlige opsporing af kraeft blandt patienter med symptomer pa sygdom er et
delt ansvarsomrade mellem almen praksis og region. Oftest udger de praktise-
rende laeger den forste kontakt, og de kan afhaengigt af symptomernes karakter
beholde ansvaret for patienternes udredning eller henvise patienterne til udred-
ning pa et af regionens hospitaler. Hvis patienterne henvises til udredningsfor-
lab pa hospitalet, vil ansvaret for patienternes udredning overga til hospitalet.

Figur 1 opsummerer de tre mulige veje for udredning af patienter med sympto-
mer pa alvorlig sygdom, som kan veere kreeft.

Figur 1
Muligheder for udredning

Almen praksis

Alarm- Alvorlige uspecifikke Vage
symptomer symptomer symptomer
Udredningsvej 1 Udredningsvej 2 Udredningsvej 3
Organspecifikke Diagnostisk Parakliniske
pakkeforlgb pakkeforlgb undersogelser

| 163 i 4

2.2 Opfoelgning efter kraeft

Opfelgning efter kraeft er et delt ansvarsomrade mellem regionen, kommunerne
og almen praksis, og de involverede aktarer er ansvarlige for de indsatser, som
de hver iseer iveerksaetter, herunder at koordinere indsatsen med andre involve-
rede aktgrer. Sundhedsstyrelsens "Forlgbsprogram for rehabilitering og pallia-
tion i forbindelse med kreeft” fastsaetter den faglige indsats ved rehabilitering og
palliation samt organiseringen af indsatsen i forbindelse med kreeftsygdomme.

Kommunerne har hovedansvaret for rehabilitering — ogsa i tilfeelde af sammen-
haengende og/eller sidelgbende relaterede indsatser pa hospitalet eller i almen
praksis.
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Regionen har ansvaret for de rehabiliterende indsatser, sa laenge patienterne
er indlagt pa hospitalet, eller er i et ambulant forleb, og har brug for diagnose-
specifik rehabilitering, der kraever speciallaege. Det er regionens opgave at
sikre, at alle kreeftpatienter far foretaget en individuel og systematisk vurdering
af behovet for rehabilitering samt at informere og vejlede patienterne om kreeft-
sygdommen, herunder om senfalger og alarmsymptomer. Desuden er det regi-
onens ansvar at sikre, at der i feellesskab med patienterne og eventuelle parg-
rende udarbejdes en individuel plan for patienternes opfelgningsforlab? baseret
pa den individuelle behovsvurdering.

Regionen skal som en del af vurderingen ogsa vurdere patienternes behov for
genoptraening og udarbejde en individuel genoptraeningsplan. Det skal forega i
et samarbejde med patienterne og eventuelle pargrende. Hvis der er behov for
rehabilitering i kommunalt regi, almen praksis eller pa anden hospitalsafdeling,
er det tilsvarende hospitalets opgave at henvise patienterne dertil.

Den praktiserende lzege er den gennemgaende sundhedsfaglige kontaktperson
for patienten, og det er en vigtig opgave for almen praksis at bevare kontakten
med patienten gennem hele kreeftforlgbet. Almen praksis kan have et ansvar
for at henvise patienten til rehabilitering i kommunalt regi eller pa hospitalet, hvis
behovet opstar efter, at patienten er feerdigbehandlet pa hospitalet.

2.3 Palliation

Palliation er en tvaerfaglig og tveersektoriel indsats. Der skelnes mellem basal
og specialiseret palliativ indsats. Det er patientens behov og intensiteten af
indsatsen, der afgar, hvorvidt indsatsen er basal eller specialiseret.

Flertallet kan fa deekket den ngdvendige palliative pleje og omsorg med en ba-
sal indsats, men nogle patienter har flere og komplekse problemer, der ngdven-
digger en specialiseret indsats fra flere samtidige fagpersoner som leeger, sy-
geplejersker, fysioterapeuter, socialradgivere, psykologer og preester.

Den basale palliative indsats varetages i de dele af sundhedsvaesenet, som ikke
har palliation som deres hovedopgave, og indgar ofte som led i anden pleje og
behandling. Det kan fx veere pa den hospitalsafdeling, der varetager den syg-
domsrettede behandling, fx onkologisk afdeling samt i almen praksis og i kom-
munerne, fx pa et plejehjem eller af den kommunale hjemmesygepleje.

Den specialiserede palliative indsats ydes af de dele af sundhedsvaesenet, der
har palliation som deres hovedopgave i form af de palliative afsnit pa hospita-
lerne og hospice og de udgaende palliative teams.

De palliative afsnit pa hospitalerne i Region Hovedstaden er organiseret med
ambulatorie, udgaende teams og sengepladser, dog undtaget Rigshospitalet
(Blegdamsvej-matriklen) der har ambulatoriefunktion samt et udgaende team.
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Regionen har samlet set 41 palliative sengepladser til patienter med behov for
specialiseret palliation. Sengene er bade til patienter med kraeft og ikke kraeft.

Region Hovedstaden har driftsoverenskomst med de 4 selvejende hospices,
der geografisk er placeret i regionen 3. Patienter kan enten blive indlagt pa hos-
pice eller modtage behandling i eget hjem af de udgaende hospiceteams. Re-
gion Hovedstaden har samlet set 70 hospicepladser og ca. 130 pladser i de
udgaende palliative hospiceteams.

Figur 2 viser aktarer i den palliative indsats.

Figur 2
Aktarer i den palliative indsats

|\

Identicifering af behov
for palliativ indsats

A 4

Basal palliation eller henvisning til specialiseret palliation

K2 Y

Basal palliation Specialiseret palliation
m
Egen lzzge Hospital Hospital Hospice

& M

Eget hjem  Kommunal
hjemmepleje
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3 Tidlig opsporing og hurtig diagno-
stik

Kraeftplanens anbefalinger for tidlig opsporing og hurtig diagnostik er opsum-
meret nedenfor. Anbefalingerne uddybes i de enkelte afsnit i kapitlet.

3.1 Opsamling: anbefalinger

ANBEFALINGER
Anbefaling 1

Regionen sikrer tilgeengelige og effektive tilbud, sa patienter med symptomer
pa alvorlig sygdom, der kan veere kreeft, kan tilbydes hurtig udredning og diag-
nostik.

Anbefaling 2

Regionen styrker den faelles, tvaersektorielle lzering med almen praksis om tidlig
opsporing af kreeft gennem en bedre og mere systematisk brug af data og dialog
om patientforlgb.

Anbefaling 3

Regionen understgtter, at der er en hgj tilslutning til de tre nationale screenings-
programmer pa kraeftomradet.

3.2 Tidlig opsporing af kraeft

Der er i de seneste ar igangsat en raekke initiativer i Region Hovedstaden for at
forbedre den tidlige opsporing af kreeft, bl.a. i forbindelse med de nationale stra-
tegier "Kreeftplan IV’ og "Jo for — jo bedre”. Det er lykkedes at forbedre den
tidlige opsporing af kraeft, men malet er endnu ikke naet. Mange kreaefttilfeelde
opdages stadig farst, nar kraeften er i et fremskredent stadie eller har bredt sig
til andre organer.

Tidlig opsporing af kreeft forudsaetter, at patienterne er i kontakt med sundheds-
vaesenet. Nogle patienter reagerer hurtigt pa selv sma symptomer, mens andre
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gar meget lzenge med deres symptomer, inden de ops@ger deres praktiserende
l2ege.

Patienters personlige sundhedskompetencer og ressourcer pavirker deres mu-
ligheder for at finde, forsta, vurdere og bruge sundhedsinformation og -tilbud.
Det er derfor helt afggrende, at kommunikation, tilbud og stettemuligheder kom-
mer i flere former og tilpasses patienternes individuelle behov.

3.3 Udredning

Omkring 85 procent af alle kreefttilfaelde opdages ved, at patienterne henvender
sig til deres praktiserende lzege®. Der er en betydelig variation i patienternes
symptomer, nar de henvender sig til almen praksis fgrste gang. Det stiller store
krav til de praktiserende laeger, der som "gate-keepers” hurtigt skal kunne vur-
dere, hvilke patienter der har behov for yderligere udredning. Men det stiller
ogsa krav til regionen om bade at sikre, at de praktiserende lzeger foler sig kleedt
pa til at kunne foretage denne vurdering, og at regionens tilbud til udredning og
diagnostik er effektive og tilgaengelige for almen praksis.

| dag er det kun ca. halvdelen af de danske kreeftpatienter, der fra starten af
deres forlgb bliver henvist til et organspecifikt kreeftpakkeforlgb. Resten af pati-
enterne har symptomer, der er for vage og/eller uspecifikke til, at den praktise-
rende laege har en begrundet mistanke om kraeft®. | disse tilfeelde kan den prak-
tiserende laege henvise patienten til et diagnostisk pakkeforlgb eller til parakli-
niske undersggelser. Det kraever derfor en god, teet og Isbende dialog mellem
almen praksis, de billeddiagnostiske afdelinger og udredningsenhederne, sa
patienterne hurtigt tilbydes den rette udredning.

3.3.1 Synlige og tilgengelige tilbud

Nar de praktiserende lzeger ser patienter med symptomer pa alvorlig sygdom,
som kan veere kreaeft, har de flere muligheder for at henvise til udredning og
diagnostik. Det skal derfor veere tydeligt for de praktiserende laeger, hvilke mu-
ligheder regionen tilbyder.

Der er i perioden 2018 til 2020 sket en stigning i antallet af henvisninger til de
diagnostiske enheder i Region Hovedstaden fra 4119 til 5241 henvisninger. Der
er dog en betydelig variation i, om og hvor ofte de praktiserende laeger henviser
til de diagnostiske enheder.

Regionen vil derfor afdaekke, om almen praksis i et relevant omfang benytter
tilbuddet om at henvise patienter til de diagnostiske enheder, herunder hvilke
udfordringer og barrierer der er for, at de praktiserende laeger gar brug af regi-
onens tilbud. Samtidig skal en fokuseret informationsindsats, gennem eksiste-
rende strukturer og informationskanaler sasom praksiskonsulentordningerne pa
hospitalerne, infomgder og relevante digitale platforme som sundhed.dk m.v.,
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gge synligheden om regionens eksisterende tilbud til hurtig udredning og diag-
nostik.

3.3.2 Adgang til diagnostisk afklaring uden unedig ventetid

Kort ventetid til undersggelse og kort svartid pa billeddiagnostiske undersagel-
ser er afggrende for en hurtig afklaring, sa patienterne undgar ungdig ventetid
og forsinkelse.

Region Hovedstaden har en vigtig rolle med at sikre almen praksis adgang til
de rette tilbud. Regionen har — som i resten af landet — en begraenset kapacitet
inden for radiologien. De radiologiske ressourcer skal derfor anvendes bedst
muligt til at understatte de praktiserende laeger og sikre hurtige og effektive for-
lab for patienterne, nar det skal afklares, om der er begrundet mistanke om
kreeft.

Praktiserende laeger kan i dag veelge at henvise patienter med uspecifikke
og/eller vage symptomer direkte til en CT-skanning af brystkasse og ultralyds-
scanning af maveregionen pa Bispebjerg og Frederiksberg Hospital (Bispe-
bjerg-matriklen). Derudover kan praktiserende laeger henvise patienten til en
MR-scanning pa en rgntgenafdeling eller en CT-scanning pa et af regionens
drop-in tilbud.

En tidligere regional afdaekning af almen praksis’ muligheder for at henvise pa-
tienter til billeddiagnostiske undersgagelser viser udfordringer med lang ventetid
til undersggelserne. Svar pa undersggelserne skal leveres uden ungdig vente-
tid, sa de praktiserende leeger tilsvarende hurtigt kan tage stilling til behovet for
videre udredning.

Regionen er derfor ogsa i gang med at se pa kapaciteten pa det samlede diag-
nostiske omrade. Som et led i dette arbejde vil der blandt andet blive set pa de
praktiserende leegers adgang til hurtige billeddiagnostiske undersggelser for
patienter med vage symptomer pa kraeft.

Anbefaling 1

Regionen sikrer tilgeengelige og effektive tilbud, sa patienter med symptomer
pa alvorlig sygdom, der kan veere kraeft, kan tilbydes hurtig diagnostik og ud-
redning.

3.4 Bedre understottelse af almen praksis i
tidlig opsporing af kraeft

En praktiserende leege med 1.600 patienter ser hvert ar omkring 10 nye kraeft-
tilfeelde i sin praksis®. Det kan derfor vaere vanskeligt for de praktiserende laeger
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at skelne mellem symptomer pa kraeft og pa anden sygdom. Praktiserende lze-
ger skal have den ngdvendige viden og kompetencerne til at kunne opspore
kreeft tidligt. Region Hovedstaden har et saerligt fokus pa at understgtte dette,
bl.a. ved at stille specialistradgivning til radighed. Samtidig samarbejder regio-
nen med de praktiserende lseger gennem KAP-H, der har til formal at fremme
kvalitetsudvikling og efteruddannelse i almen praksis og understatte det tveer-
sektorielle samarbejde mellem almen praksis og det gvrige sundhedsveesen il
gavn for regionens borgere.

3.4.1 Specialistradgivning

Region Hovedstadens specialistradgivning er et fagligt tilbud, som tilbyder prak-
sissektoren telefonisk radgivning inden for 11 kraeftformer/omrader’. Radgivnin-
gen varetages af kraeftspecialister pa regionens hospitaler og har til formal at
give almen praksis bedre redskaber til at opdage alvorlig sygdom som kreeft.
Det er vigtigt for bade patienter, de praktiserende laeger og hospitaler, at det er
de rette patienter, der henvises til videre udredning. Derfor har regionen en vig-
tig opgave i at understatte, at de praktiserende laeger s@ger radgivning ved
tvivistilfeelde — seerligt nar det geelder patienter med vage eller uspecifikke
symptomer, som ikke passer ind i en organspecifik kraeftpakke.

De praktiserende lzeger i Region Hovedstaden skal have den samme gode ad-
gang til sparring og radgivning. Det forudsaetter, at kendskabet til radgivnings-
funktionen er udbredt til alle regionens praktiserende laeger. Regionen vil derfor
folge op pa en intern evaluering af radgivningsfunktionen fra 2017 ved at un-
ders@age, i hvilken grad almen praksis har kendskab til og benytter muligheden
for at fa specialistradgivning i forbindelse med opsporing af kreeft. Det skal
danne baggrund for relevante forbedringstiltag.

Regionen gnsker at fastholde fokus pa efteruddannelse af almen praksis og at
styrke indsatsen med at sikre mere viden szerligt om udsatte og sarbare borgere
samt patienter, der ikke passer ind i en kraeftpakke. Regionen vil derfor indga i
en dialog med almen praksis om, hvordan det hensigtsmaessigt kan tilretteleeg-
ges.

3.4.2 Teettere samarbejde med praksis

Det er vaesentligt, at Region Hovedstaden og de praktiserende lzeger fortsat har
et godt, gensidigt og teet samarbejde om at skabe gode og hensigtsmaessige
forlgb for patienterne. Regionen vil derfor understgtte videns- og kvalitetsudvik-
ling i almen praksis om bl.a. tidlige tegn pa kraeft, bl.a. gennem det eksisterende
Vidensnetvaerk for almen praksis.

Et teettere samarbejde mellem regionen og almen praksis skal desuden sikre,
at det er de rette patienter, der henvises, og at patienterne henvises pa det rette
tidspunkt. Det kraever, at de praktiserende laeger far den ngdvendige feedback
i form af data og viden om patienternes videre forlgb. Regionen vil derfor sikre
en systematisk dataindsamling til almen praksis, som kan danne grundlag for
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lzering i fx kvalitetsklyngerne i almen praksis. For at sikre feelles laering og dialog
om den gode henvisning, vil regionen samtidig sikre en systematisk brug af au-
dits af henvisninger til kraeftpakker og epikriser fra hospitalet til almen praksis.

Anbefaling 2

Regionen styrker den faelles, tvaersektorielle lzering med almen praksis om tidlig
opsporing af kreeft gennem en bedre og mere systematisk brug af data og dialog
om patientforlab.

3.5 Nationale screeningsprogrammer pa
kraeftomradet

De tre nationale screeningsprogrammer for hhv. brystkraeft, livmoderhalskraeft
og kreeft i tyk- og endetarmen er vaesentlige i forhold til at opdage kreeft tidligt,
iseer blandt borgere uden symptomer pa kreeft. Undersagelser viser, at kvinder,
der deltager i screening for livmoderhalskraeft, nedsaetter deres risiko for at fa
livmoderhalskraeft med mindst 80-90 procent?. Det er derfor vigtigt, at borgerne
motiveres til at deltage i kraeftscreeningsprogrammerne for herigennem at ned-
seette forekomst og dgdelighed af kraeftsygdomme ved at finde forstadier il
kreeft.

Deltagelsen i de tre screeningsprogrammer er bade i Region Hovedstaden og
pa landsplan praeget af social ulighed: Borgere med kort uddannelse, lav ind-
komst, minoritetsbaggrund eller som bor alene, har en lavere deltagelse end
andre grupper i samfundet®. Regionen har en ambition om at opna en hgj til-
slutning til screeningsprogrammerne blandt alle grupper af befolkningen i trad
med de nationalt fastlagte malsaetninger.

3.5.1 Regionale tiltag til understottelse af screeningsprogrammerne
Region Hovedstaden har - udover selve screeningsopgaven - ogsa en opgave
med at understatte kendskab til kreeftscreeningsprogrammerne og reducere
barriererne for deltagelse.

Regionen indfgrte i 2016 som den fgrste region HPV-hjemmetest som et fast
tilbud til kvinder, der havde staet udenfor screeningsprogrammet i fire ar eller
leengere. Formalet med testen, som kvinden kan tage i sit eget hjem, er at age
antallet af kvinder, der bliver screenet regelmaessigt for livmoderhalskreeft.

| dag tilbyder Region Hovedstaden ogsa HPV-hjemmetest til kvinder med fysisk
funktionsnedseettelse og/eller psykisk sygdom som alternativ til en almindelig
screeningprgve. Tilbuddet gives efter konsultation med egen laege. Under ud-
viklingen af tilbuddet har Region Hovedstaden radfgrt sig med Dansk Handicap
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Forbund, SIND og Kraeftens Bekaempelse. For at sikre kendskab til ordningen,
har regionen ogsa gennemfgrt en mindre informationskampagne om den sam-
men med Dansk Handicap Forbund.

Alle fem regioner arbejder i faellesskab pa at indfere HPV-hjemmetest som et
tilbud, der udsendes sammen med anden screeningspamindelse. Det sker i
overensstemmelse med Sundhedsstyrelsens anbefalinger fra 2018 og pa bag-
grund af blandt andet Region Hovedstadens erfaringer. Det er forventningen, at
regionen kan indfgre det bredere tilbud om HPV-hjemmetest i 2021.

Informationsmateriale om screeningsprogrammerne skal veere tilgaengeligt og
let forstaeligt, sa alle borgere kan traeffe beslutning om deres deltagelse pa et
oplyst grundlag. Regionen er derfor bl.a. i gang med at udvikle informationsvi-
deoer om screeningsprogrammet for livmoderhalskraeft pa en reekke fremmed-
sprog (arabisk, bosnisk, farsi og somali).

Der mangler viden om, hvad der karakteriserer de borgere, som veelger ikke at
tage imod tilbuddet om at deltage i screeningsprogrammerne i Region Hoved-
staden. Regionen har tidligere igangsat en undersagelse af, hvad der karakte-
riserer de kvinder, som udebliver fra screening for brystkreeft. Nar resultaterne
foreligger, vil regionen tage stilling til, hvordan der malrettet kan szettes ind over-
for de grupper af kvinder, der hyppigst udebliver fra screeningerne.

Samtidig er der i regionen bl.a. iveerksat flere forskningsprojekter, der skal be-
lyse arsagerne til, at borgere ikke deltager i screening for tyk- og endetarms-
kreeft og komme med interventionsmuligheder for at gge deltagelsen for ud-
valgte grupper med seerligt hgj ikke-deltagelse.

Anbefaling 3

Regionen understgtter, at der er en hgj tilslutning til de tre nationale screenings-
programmer pa kraeftomradet.
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4 Opfelgning efter kreeft

Kreeftplanens anbefalinger for opfelgning efter kreeft er opsummeret nedenfor.
Anbefalingerne uddybes i de enkelte afsnit i kapitlet.

4.1 Opsamling: anbefalinger

ANBEFALINGER
Anbefaling 4

Regionen sikrer en systematisk og tidlig dialog mellem sundhedspersonale og
kreeftpatienter om at identificere den enkelte patients snsker og behov for at ud-
arbejde en individuel opfglgningsplan, der til alle tider kan tilgas af borgeren.

Anbefaling 5

Regionen styrker patienternes mulighed for systematisk og helhedsorienteret
stotte til livet med senfalger efter kreeft og vil blandt andet se pa muligheder for
en styrket organisering af hospitalernes indsats pa senfglgeomradet med fokus
pa at sikre hgjere kvalitet og et helhedsorienteret syn pa patienternes fysiske,
psykiske og sociale funktioner og livskvalitet.

Anbefaling 6

Regionen indgar i et samarbejde med kommuner og almen praksis om en hgjere
og mere ensartet kvalitet i opfglgningen efter kreeft for at sikre, at flere borgere
oplever at fa den ngdvendige hjeelp og stette, nar behovet opstar.
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4.2 Individuelt tilrettelagt opfelgning

Kreeftpatienter med behov for opfglgning skal opleve, at deres forlgb er sam-
menhangende — ogsa efter at behandlingen er afsluttet. Det er samtidig afge-
rende, at alle kreeftpatienter er trygge ved, hvad der skal ske og fgler sig ind-
draget i beslutninger om deres opfalgningsforlgb.

Mange kraeftpatienter oplever i dag, at de i deres opfalgningsforlgb bliver tabt i
sektorovergangene, at de ikke far den ngdvendige hjzelp samt at sundhedsper-
sonalet pa hospitalerne ikke i tilstreekkelig grad taler med dem om, hvordan den
praktiserende leege kan hjaelpe dem efter afsluttet hospitalsbehandling™. Sam-
tidig oplever mere end halvdelen af alle kreeftpatienter, at de i mindre grad eller
slet ikke har vaeret med til at traeffe beslutninger om deres opfalgningsforlab.

En kortlaegning af kreeftrehabiliteringen i Danmark viser, at mange kraeftpatien-
ter enten ikke far tilbud om behovsvurdering eller veelger ikke at tage imod til-
buddet''. Det medfgrer ulighed i forhold til, hvem der far identificeret hvilke be-
hov. Pa trods af, at Region Hovedstaden er den region, hvor flest patienter op-
lever, at de er/har veeret i et opfalgningsforlab, er der behov for et fortsat fokus
pa, at alle kraeftpatienter ved afslutning af behandling far en afsluttende samtale
og en individuel behovsvurdering med personale fra den ansvarlige hospitals-
afdeling.

4.21 Opfolgningsplan

Hovedparten af patienterne i Region Hovedstaden der oplever at veere i et op-
falgningsforlgb, kender til planen for det opfalgningsforlgb, som de skaller i
gang med, og de er trygge ved at overga til et opfalgningsforlagb efter afsluttet
behandlingsforlgb'2. Trods det, oplever mange patienter, at deres behov for re-
levante tilbud ikke bliver deekket.

| trad med pejlemeerket om patientoplevet kvalitet skal patienter opleve, at deres
individuelle behov og @nsker sa vidt muligt bliver imgdekommet. Det er derfor
ikke tilstraekkeligt, at der er udarbejdet en opfelgningsplan baseret pa en indivi-
duel behovsvurdering, hvis ikke patienten ogsa oplever at fa tilbud om relevant
hjeelp eller statte.

Anbefaling 4

Regionen sikrer en systematisk og tidlig dialog mellem sundhedspersonale
og kreeftpatienter om at identificere den enkelte patients gnsker og behov
for at udarbejde en individuel opfelgningsplan, der til alle tider kan tilgas af
borgeren.
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4.3 Rehabilitering og senfalger

Kraeftpatienter og deres pargrende har forskellige ressourcer og kompetencer
til at handtere et komplekst sygdomsforlgb og den efterfglgende tid. Samtidig
har patienternes alder, diagnose, sygdomsstadie og behandling samt fysisk og
psykisk komorbiditet betydning for den nadvendige opfalgning. Nogle patienter
vil opleve, at en samtale om deres hverdagsliv og behov er tilstraekkeligt, og vil
ikke have behov for en yderligere rehabiliterende indsats. Omvendt har nogle
patienter bivirkninger eller senfglger af kreeftsygdommen eller behandlingen,
som kreever en specialiseret behandlingsmaessig indsats, mens andre igen har
brug for fx genoptraening og samtalegrupper. Derudover vil nogle patienter al-
lerede pa diagnosetidspunktet have et tab af funktionsevne. Det er derfor vigtigt
at pabegynde den rehabiliterende indsats sa tidligt i forlabet som muligt, sa der
kan tages hand om de indvirkninger, som sygdommen og behandlingen har pa
patienternes liv.

Kreeftpatienternes forskellige behov kraever, at sundhedsveaesenet i hgjere grad
tilpasses til den enkelte patient. Enhver opfglgende indsats skal inkludere pati-
enterne og eventuelle pargrende i beslutningsprocessen, og pa bedst mulig
made understatte patienterne og de pargrende i at opna et sa godt hverdagsliv,
som deres aktuelle situation og ressourcer giver mulighed for. Succesfulde re-
habiliteringsindsatser seetter patienterne og deres behov farst. Rehabiliteringen
skal veere en fast del af kreeftforlgbet saledes, at der ikke sparges, om der er
behov, men hvad behovet er for den enkelte.

Sundhedsstyrelsen estimerer, at omkring hver fierde kraeftpatient har behov for
rehabilitering’®, og i mange tilfeelde vil indsatserne kraeve planlaegning pa tveers
af fagligheder og sektorer'. Det stiller store krav til samarbejdet mellem sekto-
rerne at sikre sgmlgse overgange og give borgerne/kreeftpatienterne en falelse
af sammenhaeng i deres forlgb. Det er i den forbindelse ogsa vigtigt, at de prak-
tiserende laeger nemt kan fa overblik over de konkrete indsatser og tilbud. Re-
gion Hovedstaden vil derfor sikre, at regionens tilbud om rehabilitering efter
kreeft er synlige og tilgeengelige for bade patienter og almen praksis.

En kortlaegning viser, at der i dag er vaesentlige forskelle i de indsatser som
kraeftpatienter med samme behov tilbydes, nar deres kraeftbehandling er afslut-
tet’>. Viden om kvaliteten i kraeftrehabilitering er meget begreenset og en gene-
rel mangel pa sammenlignelige data gar det vanskeligt at falge op pa indsatser
pa tveers af organisatoriske enheder. Der er derfor behov for at sikre en hgjere
og mere ensartet kvalitet i opfglgningen af kreeft, fx gennem systematisk ind-
rapportering af data pa tveers af sektorer.
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Anbefaling 5

og mere ensartet kvalitet i opfalgningen efter kraeft for at sikre, at flere borgere
oplever at fa den ngdvendige hjeelp og statte, nar behovet opstar.

Regionen indgér i et samarbejde med kommuner og almen praksis om en hgjere

4.3.1 Senfolger efter kraeft
Mindst halvdelen af voksne kreeftoverlevere oplever at have én eller flere sen-

falger efter deres kreeftsygdom'®. Senfglgerne er ofte vedvarende med bade
fysiske, psykiske og psykosociale funktionssvigt, som kan vaere sveert invalide-
rende i hverdagen'’. Det er derfor vigtigt at betragte senfalger efter kraeft som
en del af kreeftrehabiliteringen. Derudover er det vigtigt, at risikoen for senfglger
italesaettes overfor patienterne allerede inden, at de veelger at tage imod be-
handling. Pa samme made er det vigtigt at informere om livet efter kraeftbehand-
lingen og tale om, hvad der skaber vaerdi for den enkelte patient.

[FAKTABOKS] Kilde: Barometerundersogelsen 2019
De 10 hyppigste gener i dagligdagen 2,5 ar efter kreeftdiagnosen
Treethed/manglende energi 21 %

Angst/bekymringer 21 %

Seksuelle problemer 16 %

Foleforstyrrelser 13 %

Affgrings-/tarmproblemer 12 %

Vandladningsproblemer 11 %

Smerter/ubehag 10 %

Fysiske begraensninger 7 %

Lymfedem 7 %

Hukommelse/koanition 7 %

En undersggelse fra Kraeftens Bekeempelse viser, at knap hver tredje kraeftpa-
tient oplever et behov for hjeelp til at handtere fysiske og/eller psykiske udfor-
dringer eller senfglger, men kun hver femte kreeftpatient angiver at have den
nedvendige hjeelp'. Samtidig viser undersggelsen, at feerre end fire ud af ti
kreeftpatienter taler med en sundhedsprofessionel pa hospitalet om behovet for
afhjeelpning/lindring af fysiske udfordringer/senfglger, mens under hver femte
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kraeftpatient har haft en tilsvarende samtale om psykiske udfordringer eller sen-
folger. Hver anden kraeftpatient er usikker pa, hvilke tegn pa senfalger, de skal
veere opmeaerksomme pa, og hver tredje er usikker pa, hvem de skal kontakte
ved tegn pa senfglger. Mange kreeftpatienter oplever derudover, at det er sveert
at finde de rette behandlingstilbud til deres senfalger.

Alle patienter med behov skal have adgang til behandling af deres senfalger
efter kreeft, og de skal opleve, at de far hjaelp til at kunne handtere eventuelle
senfalger af deres kreeftsygdom. Det kraever bl.a., at bade de praktiserende lee-
ger og hospitalerne er i stand til at handtere og leere af patienternes senfalger,
og at regionens tilbud til patienter med senfglger efter kreeft er synlige.

Region Hovedstaden har en opgave i at sikre, at alle kreeftpatienter i forbindelse
med deres behandlingsforlgb pa hospitalet far mulighed for at tale med en sund-
hedsprofessionel om potentielle senfalger. Det er bl.a. relevant at bruge PRO-
data systematisk til at falge og spore senfalger af kraeftbehandling og fx bruge
rapportering om senfglger til at inkludere tidligere patienter i forskningsstudier
mv.

Regionen har samtidig en vigtig rolle i at understgtte, at der pa tveers af sekto-
rerne er den ngdvendige viden og tilbud til patienter med senfglger. De prakti-
serende laeger skal fx vide, hvilke tegn pa recidiv og/eller senfglger, der kraever
handling, sa& patienter med behov rettidigt henvises til de rette tilbud i enten
regionalt eller kommunalt regi. Regionen vil derfor bidrage til at styrke indsatsen
i kommunalt regi og hos almen praksis ved at stille laegelig specialistradgivning
til radighed.

Samtidig er der brug for mere undervisning i behandlingen af senfglger blandt
kreeftpatienter. Og at der bliver sikret et teet samspil mellem forskning og udvik-
ling af den kliniske indsats samt en bedre regional monitorering og kvalitetssik-
ring om senfglger og kreeftrehabilitering. Malet er, at patienterne opnér en for-
bedret fysisk, psykisk og social funktion, sa de i hgjere grad kan opretholde det
liv, de gnsker at leve.

Anbefaling 6

Regionen styrker patienternes mulighed for systematisk og helhedsorienteret
stotte til livet med senfalger efter kraeft og vil blandt andet se pa muligheder for
en styrket organisering af hospitalernes indsats pa senfalgeomradet med fokus
pa at sikre hgjere kvalitet og et helhedsorienteret syn pa patienternes fysiske,
psykiske og sociale funktioner og livskvalitet.
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5 Palliation (lindring)

Kraeftplanens anbefalinger palliation ifm. kraeft er opsummeret nedenfor. Anbe-
falingerne uddybes i de enkelte afsnit i kapitlet.

5.1 Opsamling: anbefalinger

ANBEFALINGER
Anbefaling 7

Regionen vil i organiseringen af den specialiserede palliation tage udgangs-
punkt i naerhed til relevante specialer sa som onkologi og haematologi, og
kapaciteten skal gradvist tilpasses behovet.

Anbefaling 8

Regionen vil arbejde for, at livstruende syge patienter pa hospitalerne syste-
matisk far vurderet deres palliative behov ud fra viden om patientens ople-
vede helbredstilstand og livskvalitet.

Anbefaling 9

Regionen vil — gerne i samarbejde med repreesentanter fra kommuner, al-
men praksis og hospice - praecisere kriterierne for henvisning til specialiseret
palliation.

Anbefaling 10

Regionen vil skabe bedre rammer for, at terminale patienter, som gnsker det,
kan blive lzengst muligt i eget hjem. Det skal blandt andet ske via et tveersek-
torielt samarbejde om styrkelse af kompetencer til at tage samtalen med pa-
tienterne/borgerne om deres sidste levetid.

5.2 Palliation

Region Hovedstaden har gennem arene udviklet den specialiserede pallia-
tive indsats pa hospitalerne og hospice samt udvidet antallet af pladser pa
regionens hospices og i de udgaende palliative teams pa hospitalerne.
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Der opleves imidlertid et stigende behov for palliativ behandling. Det skyldes
bl.a., at mennesker generelt bliver aeldre, og at flere grundet nye og bedre be-
handlingsmetoder lever laengere med deres kraeftsygdom. Det betyder ogsa, at
flere patienter i fremtiden vil have brug for leengerevarende palliative forlgb.
Samtidig er der gget opmaerksomhed pa, at alle patienter med livstruende syg-
dom — ikke kun kreeftpatienter — kan have gavn af palliation. Regionen er derfor
opmeerksom pa, at der i de kommende ar vil veere behov for at udvide de palli-
ative tilbud.

Smerter kan veere komplicerede at behandle, og det kraever bade analyse og
diagnostik at planlaegge en individuel og effektiv behandling med feerrest mulige
bivirkninger. Hvert eneste symptom kraever dyb indsigt i arsager og mekanismer
for at kunne vaelge og prioritere den rette behandling.

De palliative afsnits neerhed til afdelinger, der behandler patienter med livstru-
ende sygdom, er derfor afggrende af hensyn til gensidig faglig sparring om pal-
liative og diagnoserelaterede aspekter - og fordi et teet samarbejde giver gli-
dende overgange for patienter. Samtidig har den specialiserede palliation en
opgave i at understette, supervisere og udvikle den basale palliation < patien-
ter systematisk modtager den nadvendige lindring pa det basale niv_c..

| Region Hovedstaden er den specialiserede palliation pa hospitalerne organi-
seret som palliative afsnit under sygdomsrettede specialer som onkologi, uro-
logi og lungemedicin '°. Dog med undtagelse af Bispebjerg og Frederiksberg
Hospital (Bispebjerg-matriklen), hvor den palliative indsats i 2019 blev organi-
seret som en selvsteendig afdeling for palliation og geriatri.

For nogle hospitaler giver den nuvaerende organisering mening, mens det for
andre skal overvejes, om det vil vaere mere hensigtsmeaessigt at organisere den
specialiserede palliation i naerhed af fx onkologien eller haematologien hvor en
stor del af patienterne med palliative behov modtager den sygdomsre ‘e le be-
handling.

Anbefaling 7

Regionen vil i organiseringen af den specialiserede palliation tage udgangs-
punkt i naerhed til relevante specialer sa som onkologi og haematologi, og
kapaciteten skal gradvist tilpasses behovet.

5.2.1 Hospice
Hospice er et tilbud til mennesker med uhelbredelic-=vgdom, hvor den syg-
domsrettede behandling er ophert til fordel for en akti=<:hdrende indsats.
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Kraeftpatienter..der ikke laengere kan lindres tilstraekkeligt af egen leege, den
kommunale h.2a=imepleje eller pa den sygdomsrettede hospitalsafdeling, kan
henvises til hospice.

Kriterierne for henvisning til hospice er bl.a., at patienterne skal have en forven-
tet kort levetid, hehandlingen skal veere ophgart, og patienten skal have kom-
plekse palliative > oblemstillinger, der kreever specialiseret palliativ behandling.
Patienten skal desuden veere bevidst om sygdomstilstanden, og at behandlin-
gen udelukkende er lindrende - og selv gnske at komme pa hospice. De prakti-
serende laeger eller laeger pa enten det basale eller specialiserede niveau pa
hospitalet kan henvise patienter til hospice.

Patienter kan enten indleegges pa hospice eller modtage behandling af de ud-
gaende hospiceteams i eget hjem. Nogle gange kommer patienter, der gerne
vil d@ hjemme, ogsa midlertidigt pa hospice, hvis de har brug for ekstra opmaerk-
somhed, smertebehandling og lindring af andre symptomer.

Regionens hospices har fokus pa ogsa at statte de pargrende — og de efterladt
nar patienten afger ved deden. Derfor er der plads til, at de pargrende herunde
ogsa bgrn, kan veere mest muligt sammen med deres syge familiemedlem pa
hospice og ved behov ogsa kan overnatte pa hospicet.

De fire hospices og specialiserede palliative afsnit pa hospitalerne i regionen
har et teet samarbejde om patienter med specialiserede palliative behov. For
at sikre koordination mellem sektorerne og medvirke til trygge forlagb for pati-
enterne i regionen, indgar der af den grund ogsa repraesentanter fra hospices i
Region Hovedstadens Sundhedsfaglige Rad for Palliativ Behandling.-Tidlig
indsats og vurdering af palliative behov.

5.2.2 Tidlig indsats
Den palliative indsats inddeles jf. nedenstaende skema i en tidlig, sen og

terminal palliativ fase.

Palliative faser

Den tidlige palliative fase Den sene palliative fase Den terminale palliative fase

Kan vare i flere ar Kan typisk vare i maneder Kan typisk vare i dage til uger
Patienten vil ofte Helbredende behandling er Helbredende behandling er
vaere i helbredende el. ophert ophert

livsforl&2ngende behandling

Der vil ofte veere overlap Fokus i den palliative indsats Fokus i den palliative indsats
mellem den rehabiliterende og er pa lindring og livskvalitet er pa lindring. Efterfalgende er
palliative indsats indsatsen stotte til efterladte
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Undersggelser viser, at kraeftramte patienter har en laengere overlevelse og
far en bedre livskvalitet gennem hele sygdomsforlgbet, hvis de modtager en
tidlig palliativ indsats?®-Czerligt i den tidlige fase vil der vaere et overlap mel-
lem den rehabiliterencc ug palliative indsats.

Mange uhelbredeligt syge kreeftpatiente ' :nvises imidlertid sa sent i syg-
domsforlgbet, at de kun lever kort tid medu uen specialiserede palliation, fordi
indsatsen er rettet mod selve behandlingen. Det betyder, at nogle patienter
lever en sidste tid med ungdig smerte, som kunne veere begraenset eller helt
undgaet.

Omkring 18 procent af de kreeftpatienter, der blev henvist til specialiseret
palliation i Region Hovedstaden i 2019, enten dade eller blev for darlige in-
den, at de ndede at modtage et specialiseret palliativt tilbud. Andelen af
kreeftpatienter, der naede at have den fgrste behandlingskontakt senest 10
dage efter modtagelse af henvisning, var i 2019 59 procent i regionen?'.

Regionen har en malszetning om, at patienterne far afdaekket de palliative
behov tidligst muligt i forlabet - og optimalt set samtidig med diagnosticering
af livstruende sygdom. Det skal understatte, at patienter ikke oplever et
skarpt skel mellem den aktive kraeftbehandling og smertelindring, men at ind-
satserne i stedet integreres.

Regionen vil derudover fremme, at patienter henvises rettidigt til specialise-
ret palliation, hvis patientens behov ikke kan Igses med en basal palliativ
indsats.

Som sygdommen skrider frem, vil den helbredende og livsforlaengende be-
handling fylde mindre, mens den palliative indsats gradvist vil fylde mere.

Figur 3 viser samspil mellem den sygdomsrettede og palliativ indsats.
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Figur 3
Samspil mellem den sygdomsrettede og palliativ indsats

I

Patienten Patientens Patienten er Patienten afgar
diagnosticeres > sygdom er } deende ved doden
med livstruende fremadskridende

sygdom

Kurativ/livsforleegnede behandling

Symptomlindring/ palliation

Sygdomsd et Dod

5.2.3 Vurdering af palliative behov
Rigsrevisionen konkluderer i beretningen vedr. "Adgangen til specialiseret

palliation” fra august 2020, at patienter med livstruende sygdom ikke syste-
matisk far identificeret behovet for palliation pa basalt niveau. Det medfarer
risiko for, at patienter ved behov ikke henvises til specialiseret palliation, og
derfor ikke lindres optimalt.

Rigsrevisionen finder ligeledes, at det langt fra altid er klart for de henvisende
lzeger pa det basale niveau, hvilke kriterier der skal vaere opfyldt for at kunne
henvise til specialiseret palliation. Lagerne efterlades af den grund med et
meget vidtgaende individuelt skan i henvisningen. Det betyder, at flere pati-
enter enten henvises for sent, slet ikke henvises, eller henvises forgaeves,
da de ikke opfylder henvisningskriterierne 2.

Patienter skal opleve et veerdigt forlab uden ungdig smerte g det er derfor
afggrende, at de lgbende vurderes for palliative behov og ~~wises rettidigt
til specialiseret palliation 2.

En systematisk vurdering af de palliative behov og tydeliggarelse af henvis-
ningskriterierne skal ogsa medvirke til at mindske uligheden i den palliative
indsats. Jf. afsnit 7.2 er der social ulighed i alle faser af kraeftforlgb _Det er fx
dokumenteret, at personer med lavere uddannelse, darligere gk~ >mi og
hgjere alder i mindre grad far tilbud om specialiseret palliativ indsats end
personer med hgjere uddannelse, bedre gkonomi og lavere alder.
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Patienterne skal sikres lighed i den palliative indsats, s& det ikke er.e~cial
status eller alder — men behov - der afger, hvad den enkelte patien. 2! ver
tilbudt. Der méa heller ikke veere forskel pa, om patientens behov vurderes,
og patienten henvises til specialiseret palliation, afhaengig af hvem patienten
mgder i sundhedsvaesenet. Det indebaerer for det farste, at der sa tidligt som
muligt i sygdomsforlgbet, bliver anvendt de samme redskaber til systematisk
at identificere patienter med basale palliative behov 2*. For det andet at ud-
viklingen af de palliative behov pa basalt niveau lgbende bliver vurderet med

henblik pa at kunne henvise patienten til specialiseret palliation ved behov
25

Det at uddybe og praecisere de nationale kriterier for henvisning til speciali-
seret palliation fra 2017, vil ogsa veere et redskab til at opna rettidig henvis-
ning fra basalt til specialiseret niveau pa bade hospitalerne og hospice 2.

Anbefaling 8

Regionen vil arbejde for, at livstruende syge patienter pa hospitalerne syste-
matisk far vurderet deres palliative behov ud fra viden om patienters ople-
vede helbredstilstand og livskvalitet.

Anbefaling 9

Regionen vil — i samarbejde med repraesentanter fra kommuner, almen prak-
sis 0g hospice - preecisere kriterierne for henvisning til specialiseret pallia-
tion.

5.3 Patienter skal inddrages tidligt i deres
forlgb

For mange patienter er livsforleengende behandling nedvendig, men be-
handlingen er ikke udelukkende gavnlig. Den kan have vaesentlige bivirknin-
ger og nedseette livskvaliteten og livslaengden.

Patienter med en livstruende kraeftsygdorm <kal have mulighed for leve det
liv, de @nsker — ogsa i den sidste tid af (=7 2s liv. Derfor skal den enkelte
patient og dennes pargrende tidligt i forlgbet inddrages i at vaelge et behand-
lingsforlgb, der afspejler det, der er vigtigt for den enkelte patient og dennes
livssituation.

Gennem samtaler med sundhedspersonalet kan patienten og de pargrende
have brug for at saette ord pa spergsmal, fglelser og valg, som kan veere
altafggrende for, at patienten opnar det gnskveerdige forlgb. Er det fx vigtigst
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at fortsaette behandlingen, fordi det bevarer hdbet om at blive rask, mens det
at afslutte behandlingen fjerner habet? Eller vil det at indstille behandlingen
og i stedet udelukkende modtage palliation passe bedre til vaerdierne og fo-
restillingen om det liv, man gerne vil leve i den sidste tid.

Feelles beslutningstagning handler jf. 7.3 om at hjaelpe patienter, nar de star
over for svaere valg om behandling. Grundtanken i feelles beslutningstagning
er, at de bedste behandlingsmeessige beslutninger treeffes, nar bade den
sundhedsfaglige viden og patientens behandlingspraeferencer samt gvrige
preeferencer og veerdier indgar i beslutningsgrundlaget. Sundhedspersonalet
skal derfor tage de ngdvendige samtaler med patienterne og de pargrende
og sammen med dem vurdere behovet for palliation. Samtidig skal de infor-
mere om bivirkninger ved behandlingen set i forhold til livskvalitet, sa forlgbet
tager udgangspunkt i patientens behov, og hvad der er vigtigst for patienten.

En undersggelse fra 2019 tyder pa, at patienter, der systematisk har talt med
sundhedsprofessionelle og pargrende om den sidste del af livet og dgden,
lever laengere .73 procent af patienterne, som havde systematiske samtaler
om den sidstc*"1 og daden, var i live efter 1 ar, mens kun 57 procent af
patienterne, som ikke havde haft den mulighed, var i live efter 1 ar. Det skyl-
des blandt andet, at patienten gennem samtale og stillingtagen til situationen
bliver bedre til at tage vare pa sig selv, og at de sundhedsprofessionelle til-
svarende kan yde en kvalificeret behandling, der understgtter patientens be-
hov. Det er afgagrende, at der bliver afsat den ngdvendige tid til samtalen, der
skaber rum til en tryg, tillidsfuld og god kommunikation, og at sundhedsper-
sonalet tager initiativet hertil?”.

Bade regionalt og nationalt har flere afdelinger, der behandler kreaeftpatienter,
indfart forskellige redskaber og modeller med patientinddragelse og feelles
beslutningstagning, som der kan drages nytte af.

5.3.1 Sammenhangende forlob
Patientansvarlig Lage er en ordning til patienter, der fx er i et laengereva-

rende eller komplekst behandlingsforlgb, ofte pa tveers af flere afdelinger,
hvor der er brug for saerlig koordination og overblik. Den patientansvarlige
Laege, som er én navngiven lage, skal medvirke til et velkoordineret, trygt
og tillidsfuldt forlgb, hvor patientens individuelle behov saettes i centrum.

Patienten vil oftest have sin Patientansvarlige Leege pa den kraeftafdeling,
hvor patienten er i behandling. Det er afggrende, at den Patientansvarlige
Laege jf. afsnit 6.3 og 6.4 tidligt inddrager patienten i sin behandling og sikrer
at patientens palliative behov Igbende bliver vurderet mhp. rettidigt at indledt
dialog med det specialiserede palliative afsnit om patientens palliative behov
— og ved behov henvise til specialiseret palliation, s& patienten ikke oplever
ungdig ventetid.
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Som sygdommen skrider frem og behovet for specialiseret palliation som den
primaere behandling, pleje og omsorg vil fylde gradvist mere, vil den specia-
liserede palliation som regel overtage ansvaret som Patientansvarlig Laege.

Region Hovedstaden har en ambition om, at der skal skabes et endnu teet-
tere og mere integreret samarbejde mellem afdelinger, der behandler pati-
enter med kraeft._ng det palliative afsnit. Det skal sikre patienterne en mere
glidende overgi »_ og et forlgb hvor hospitalernes strukturer ikke bliver be-
greensende men befordrende for det gode forlgb for patienten og dennes
pargrende. Det kan fx vaere gennem delestillinger, aget brug af supervision
og assistance fra det palliative afsnit pa kreeftafdelingen, besgg pa den pal-
liative afsnit, sa patienterne ved, hvad der venter dem og kan forene sig med
tanken, nar behovet for specialiseret palliation opstar samt mulighed for aben
indlaeggelse, fx for terminale patienter.

Hvilke tiltag, der tages i brug, afhaenger af, hvad der giver mest mening og
veerdi for den enkelte patient, s& patienten oplever hospitalet som et trygt
sikkerhedsnet i en sveer tid.

Den patientansvarlige lzege vil desuden have en central rolle i at sikre, at der
skabes et trygt og struktureret forlgb pa tveers af sektorer - den praktiserende
lzege, kommunerne og hospice - men hvor alle parter har et feelles ansvar
for at bidrage til koordinering og kommunikation i overgangene.

5.3.2 Udsigtsles behandling i den sidste tid

Der er naturligt stor fokus pa behandling og overlevelse for kreeftpatienter,
men en stor del af de patienter, der ender med at dg af deres kraeftsygdom,
far behandling i maneden op til deres dgd. Naesten en fijerdedel af de bryst-
kreeftpatienter, der der af sygdommen, far behandling i maneden og ugerne
op til deres dgd. Samme tendens ger sig gaeldende for andre kraeftformer.
Den udsigtslgse behandling kan medfere en sidste tid preeget af smerter,
gener og bivirkninger.

Patienter, der modtager behandling af deres kraeftsygdom ved udgangen af
livet, er ogsa mere tilbgjelige til at do pa hospitalet — til trods for, at patienten
har et gnske om at dg hjemme.

Det er samtidig dokumenteret, at tidlig afklaring af behandling og pleje i den
sidste tid er forbundet med bedre livskvalitet. Region Hovedstaden har derfor
et mal om, at fokus skal rettes veek fra udsigtslas overbehandling i den sidste
levetid og i stedet rettes mod bedst mulig lindring og opfyldelse af gnsket
dgdssted.

Patienter skal opleve en veerdig sidste tid. Derfor skal samtalerne styrkes
mellem den sundhedsprofessionelle, patienten og de pargrende om fremti-
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dig pleje og behandling, herunder om fremtidsudsigterne. Dermed vil samta-
lerne ogsa komme ind pa, om behandlingen bgr stoppes, sa patienten kan
fa nogle sidste maneder med starre livskvalitet 28,

5.3.3 Muligheden for at blive laangst muligt i eget hjem

De fleste uhelbredeligt syge @nsker at vaere hjemme sa laeange som muligt,
og hvis muligt ogsa at d@ i eget hjem 2°. Der er gennem arene sket en positiv
udvikling i antallet af mennesker, der dgr i eget hjem, men udviklingen gar
langsomt. Knap 4 ud af 10 danskere afslutter stadig livet pa et hospital. Pa-
tienternes individuelle gnsker skal sa vidt muligt imedekommes samtidig
med, at der er opmeerksomhed pa, at gnskerne kan aendre sig i takt med
udviklingen i sygdommen og de palliative behov.

Den palliative indsats involverer mange aktgrer i bade kommune, almen
praksis, hospice og region. Det stiller store krav til et velfungerende samar-
bejde pa tveers af sektorer samt en klar ansvarsfordeling for at sikre, at pati-
enternes gnsker og behov sa vidt muligt efterleves. Rammerne for samar-
bejdet aftales i regi af bl.a. Sundhedsaftaler, men flere patienter oplever des-
veerre stadig udfordringer i overgange og samarbejdet mellem sektorerne.

Dad og sorg er en naturlig del af livet, men det kan vaere vanskeligt at tale
om. Undersggelser viser, at modet til at indlede en samtale om livet, daden
og ensker til den sidste tid svigter hos bade pargrende og sundhedsprofes-
sionelle. Modet svigter, fordi de ikke faler sig rustet til at tage samtalen og
heller ikke har den ngdvendige tid. Det medferer, at mange patienter har
gjort sig overvejelser om den fremtidige behandling og pleje, men at kun fa
far delt deres tanker med sundhedspersonalet. Dermed far de ikke ngdven-
digvis deres sidste gnsker opfyldt®°.

Desuden opleves udfordringer med at videregive og koordinere videregi-
velse af oplysninger om den enkelte patients gnsker, blandt andet fordi sek-
torerne ikke deler it-system. Samtaler mellem patienten, sundhedsprofessi-
onelle og pargrende om gnsker til den sidste tid dokumenteres fx i patientens
journal, men oplysningerne kan ikke tilgas af gvrige sektorer. Det kan resul-
tere i, at patientens gnske ikke bliver delt og dermed ikke imgdekommet ved
samtidige forlgb i flere sektorer.

Region Hovedstaden vil derfor opfordre til, at regionen, almen praksis og
kommuner gennem faelles undervisning styrker kompetencerne i kommuni-
kation med fokus pa samtalen med terminale kreeftpatienter om den sidste
tid. Malet er, at flest mulige patienter kan opna en veerdig og tryg afslutning
pa livet i eget hjem.

Endelig har regionen i 2017 etableret en palliativ radgivningstelefon, som kan
bidrage til, at patienter kan blive leengst muligt i eget hjem gennem mulighe-
den for telefonisk adgang for laeger til en hospitalsspecialist i palliativ be-

Side 30



handling. Radgivningstelefonen bliver desveerre kun i begreenset omfang an-
vendt_Derfor opfordres laegerne ved tvivl til at benytte muligheden for at
komn <. dialog med en specialist. Ofte kan specialisten imgdekomme pati-
entens gnske om at undga indlaeggelse til gavn for bade patient, pargrende
og sundhedsveaesen.

Anbefaling 10

Regionen vil skabe bedre rammer for, at terminale patienter, som gnsker det,
kan blive lzengst muligt i eget hjem. Det skal blandt andet ske via et tveersek-
torielt samarbejde om at styrke kompetencer til at tage samtalen med pati-
enterne/borgerne om deres sidste levetid.
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6 Tvaergaende temaer og anbefa-
linger

Forebyggelse, social lighed i sundhed, inddragelse af patienter og pargrende
samt bedre brug af digitale lgsninger og data er temaer, der gar pa tveers af de
forskellige faser af et kreeftforlab og dermed af kreeftplanens tre spor. En illu-
stration fremgar af figur 4. Kraeftplanens anbefalinger for de fire temaer opsum-
meret nedenfor. Anbefalingerne uddybes i de enkelte afsnit i kapitlet.

ANBEFALINGER TIL DE 4 TVERGAENDE TEMAER

Anbefaling A

Regionen vil arbejde malrettet med forebyggelse, sa det er nemmere at leve
sundt og flere borgere undgar at blive syge. Regionen vil ogsa intensivere indsat-
sen med at tilbyde patienter den rette radgivning og hjeelp til at leve sundere.

Anbefaling B

Regionen vil i alle faser af kreeftforlgbet have seerligt fokus pa borgere, der har
brug for ekstra statte og hjeelp til:

e at forebygge risikoen for kreeft
e at diagnosticere kraeftdiagnosen i tide
e at holde fast i opfalgnings- og rehabiliteringsforlgb.

Regionens hospitaler vil samarbejde med almen praksis og kommunerne om at
nedbringe de sociale forskelle/skeevheder pa kraeftomradet.

Anbefaling C

Regionen indgar i et samarbejde med civilsamfundet og udvalgte arbejdspladser
om bade tidlig opsporing af kraeft og stgtte til livet efter endt kreeftbehandling.
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Anbefaling D

Regionen vil sikre, at feelles beslutningstagen bliver en integreret del af den Kilini-
ske praksis. Herunder at regionens sundhedspersonale far systematisk traening i
patientinddragende kommunikation, og at der arbejdes systematisk med brugen
af patientrapporterede oplysninger for at understgtte mere individuelt tilrettelagte
patientforlgb, dialog med den enkelte kraeftpatient og kvalitetsudvikling i behand-
ling.

Anbefaling E

Regionen vil styrke arbejdet med data, digitale Igsninger og nye teknologier i
kreeftbehandling. Det handler om forskning og kvalitetsudvikling og om at imple-
mentere lgsninger, der styrker kvalitet og sammenhaeng i de samlede patientfor-
lab.

Figur 4 viser spor og tveergaende temaer i kraeftplanen.

Figur 4
Spor og tvaergdende temaer

Tidlig opsporing og Opfalgning Udredning og Palliation
hurtig diagnostik efter kreeft behandling (lindring)

Forebyggelse af kraeft
|
Social lighed pa kraeftomradet
| | B
Systematisk inddragelse af patienter fra start til slut
| | | [
Bedre brug af digitale lesninger og data
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6.1 Forebyggelse af kraeft

Fire ud af ti kreefttilfeelde kan forebygges. Den enkelte borgers sundhedsadfaerd
er sammen med samfundsmaessige/strukturelle indsatser en nagle til at ned-
saette risikoen for kreeft. Det er et feelles ansvar mellem den enkelte borger,
almen praksis, kommunerne og regionerne at fremme sundhed og forebygge
kraeftsygdom. Det er vigtigt for Region Hovedstaden at arbejde malrettet med
forebyggelse, sa flere borgere undgar at mgde sundhedsveesenet som patien-
ter. Det er HPV-vaccinen et godt eksempel pa: Vaccinen mindsker risikoen for
at fa bl.a. livmoderhalskraeft og kreeft i endetarmen som felge af HPV. HPV er
arligt skyld i ca. 810 tilfaelde af kraeft i Danmark.

Region Hovedstaden har en vaesentlig rolle i forhold til at radgive borgere om fx
rygestop, overvaegt og alkoholvaner, nar de er i kontakt med hospitalerne. Li-
gesom regionen 0gsa er en ragfri arbejdsplads — og er en del af partnerskabet
om Ragfri Fremtid.

Rygning er den forebyggelige risikofaktor, som har starst betydning for sygdom
og dadelighed i Danmark, og samfundets omkostninger til behandling, pleje og
tabt produktion som fglge af rygning er langt sterre end for andre risikofaktorer.
Regionen gnsker at samarbejde med andre sektorer om at ggre det nemmere
at leve sundt, fx rggfri skoletid.

Regionen har med virkning fra juli 2020 indgaet en samarbejdsaftale med kom-
munerne i regionen om en systematisk indsats for at mindske tobaksforbruget
blandt de patienter, regionen er i kontakt med. Indsatsen tager udgangspunkt i
Very Brief Advice (VBA): en kort samtale med patienten, hvor man 1) sparger
ind til patientens rygestatus, 2) radgiver om, at den bedste rygestopmetode er
en kombination af rygestopmedicin og radgivning, og 3) henviser til et kommu-
nalt rygestoptilbud. Kommunerne kontakter borgeren inden for én uge efter, at
henvisningen er modtaget.

VBA-metoden er ligeledes anvendelig i forhold til alkoholvaner, og der arbejdes
pa, at metoden udrulles pa alle regionens hospitaler for at mindske et proble-
matisk alkoholforbrug blandt de patienter, regionen er i kontakt med.

Kun hver femte dansker er ifglge Sundhedsstyrelsen bekendt med sammen-
haengen mellem overvaegt og kraeft: At overveegt @ger risikoen for at udvikle
nogle af de hyppigste kreeftformer, fx tyktarmskraeft og brystkraeft.

Region Hovedstaden er i gang med at udarbejde en handleplan pa overvaegts-
omradet med fokus pa bade forebyggelse af overveegt hos barn og unge samt
behandling af sveer overveegt hos bade bgrn, unge og voksne. Desuden er der
nedsat et opgaveudvalg for sundhedsfremme og forebyggelse, som bl.a. skal
pege pa lgsninger for barn og unge, der lever med overveegt. Opgaveudvalget
far deltagelse af regions- og kommunalpolitikere og borgere.
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Anbefaling A

Regionen vil arbejde malrettet med forebyggelse, sa det er nemmere at
leve sundt og flere borgere undgar at blive syge. Regionen vil ogsa in-
tensivere indsatsen med at tilbyde patienter den rette radgivning og
hjeelp til at leve sundere.

6.2 Social lighed pa kraftomradet

Hvidbog "Social ulighed i kraeft i Danmark” fra 2019 dokumenterer, at der er
social ulighed i alle faser af kreeftforlgb fra forekomst over diagnosticering til
behandling, rehabilitering, overlevelse og efterforlgb®!. Hvidbogen viser samlet
set, at kreeftpatienter med kort uddannelse, lav indkomst eller som bor alene,
ikke i samme grad som bedre stillede kraeftpatienter har faet gavn af de frem-
skridt, der er sket bade i forebyggelse, diagnostik og behandling af kreeft de
seneste 30 ar.

Kreaeftdiagnosen stilles ofte senere hos mindre ressourcestaerke borgere, og det
har sammen med sociale forskelle i sundhedsadfeerd, fx rygning og alkoholva-
ner, afggrende betydning for, at der i dag er en betydelig social ulighed i over-
levelse efter kraeft.

Et tvaergaende tema i denne plan er derfor at seette fokus pa initiativer, der kan
bidrage til at mindske den sociale ulighed i kreeft. Der er i alle faser af et kraeft-
forlab brug for et systematisk blik for og understattelse af de borgere, der har
sveert ved at forsta sundhedsinformation, indga i et samspil med sundhedspro-
fessionelle og navigere i sundhedsvaesenet.

At skabe mere lighed pa kreeftomradet kraever et styrket tvaersektorielt samar-
bejde. Erfaringer fra hospitalernes socialsygeplejersker viser fx, at iseer sarbare
eller socialt udsatte patienter har komplekse behov for kraeftrehabilitering, men
at netop denne patientgruppe har sveert ved at bruge de generelle tilbud i kom-
munen. Personalet skal derfor veere seerligt opmaerksomme pa at tilbyde kraeft-
patienter med komplekse rehabiliterings- eller palliative problemstillinger, eller
patienter i en saerlig sarbar situation, en udvidet form for forlabskoordination
bade pa hospital og i kommune.
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Anbefaling B

Regionen vil i alle faser af kreeftforlgbet have sezerligt fokus pa borgere,
der har brug for ekstra statte og hjeelp til:

e at forebygge risikoen for kreeft
e at diagnosticere kraeftdiagnosen i tide
e at holde fast i opfalgnings- og rehabiliteringsforlgb.

Regionens hospitaler vil samarbejde med almen praksis og kommunerne
om at nedbringe de sociale forskelle/skaevheder pa kreeftomradet.

6.2.1 Styrket samarbejde med civilsamfundet og erhvervslivet

Sundhed spiller ofte en mindre rolle hos borgere med mange sociale problemer,
og det kan vaere sveert at opfatte symptomer pa kreeft, nar kroppen generelt
sender mange alarmsignaler, og livssituationen er usikker.

Civilsamfundet har en veesentlig rolle, nar det kommer til at fremme sundheden
i befolkningen. Gennem aktiviteter og feellesskaber i lokalomraderne Igfter det
civile samfund bade den fysiske, mentale og sociale sundhed hos borgerne.
Region Hovedstaden samarbejder i dag med civilsamfundet inden for flere af
regionens opgaveomrader, men der er et uudnyttet potentiale i at styrke sam-
arbejdet om den tidlige opsporing af kreeft szerligt blandt regionens udsatte bor-
gere.

Socialt udsatte borgere i Danmark har generelt en meget darlig sundhedstil-
stand malt pa deres trivsel, sygelighed og sundhedsadfserd®?. De har ofte ne-
gative erfaringer med sundhedsvaesenet — erfaringer, som blandt andet skyldes
en oplevelse af ikke at blive imgdekommet og forstaet i mgdet med sundheds-
vaesenet. Det bidrager til, at de ikke eller kun sparsomt har kontakt til egen laege
og generelt til sundhedsvaesenet. En generelt darlig helbredstilstand kan
skygge over symptomer pa specifikke sygdomme. Derfor bliver symptomer pa
kreeft og andre alvorlige sygdomme ofte overset eller farst opdaget og behand-
let sent.

Borgernes muligheder for at mestre egen sundhed og kontakt med sundheds-
vaesenet skal styrkes, sa de er klaedt pa til at mgde sundhedsvaesenet, og op-
lever at blive hart og forstaet. Malet er ikke, at alle borgere skal bruge sund-
hedsvaesenets ydelser lige meget, men at alle skal have lige mulighed for at
gare brug af sundhedsvaesenets ydelser ved behov. Sundhedsvaesenet skal i
hgjere grad indrettes, sa det matcher de alle patienters behov. Det kraever bl.a.,
at information og sundhedstilbud ggres tilgeengelige og forstaelige for patienter
uanset sundhedskompetencer.

Flere frivillige organisationer har en lang tradition for at hjeelpe udsatte borgere,
som ikke af sig selv henvender sig til sundhedsvaesenet. Region Hovedstaden
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vil styrke samarbejdet med civilsamfundsorganisationer om bade den tidlige op-
sporing af kreeft og livet handtering af livet efter endt kreeftbehandling. Aktive og
ops@gende indsatser malrettet alle grupper af samfundet skal bidrage til at
skabe mere lighed i sundhed.

Kraeftens Bekaempelse har kortlagt danskernes viden, holdning og adfaerd i for-
bindelse med kraeft, symptomer og leeges@gning. Kortlaegningen viser, at
mange borgere ikke kender de typiske tegn pa kreeft, og derfor ikke reagerer og
opse@ger leege i tide. Hvert ar der mere end 15000 borgere i Danmark af kreeft,
og flere af disse dgdsfald kan undgas, hvis tegnene pa kraeft genkendes og
resulterer i opsagning af laege i tide. Der er derfor et behov for at udbrede kend-
skabet til symptomerne pa kreeft, sa mulighederne for at overleve vokser.

Det kan have afgagrende betydning for, hvor hurtigt borgere ops@ger sundheds-
vaesenet, at de bliver opfordret til at sgge leege af deres sociale netveerk ved
symptomer pa sygdom, der kan veere kraeft. Mange borgere i den arbejdsdyg-
tige alder tilbringer en stor del af dggnets vagne timer pa deres arbejdsplads.
Den kultur og de rammer, som eksisterer pa den enkelte arbejdsplads, er sam-
men med det sociale netveerk med kollegerne med til at preege sundhedsad-
faerden. Regionen vil derfor indga i et samarbejde med udvalgte arbejdspladser
om tidlig opsporing af kreeft.

Anbefaling C

Regionen indgar i et samarbejde med civilsamfundet og udvalgte arbejdsplad-
ser om bade tidlig opsporing af kreeft og statte til livet efter endt kreeftbehand-
ling.
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6.3 Systematisk inddragelse af patienter fra
start til slut

Kreeftpatienter eftersparger at blive inddraget i hgjere grad i deres forlab3?.
Samtidig viser forskning, at inddragelse af patienter og pargrende har gavnlige
effekter pa bade behandlingsresultater og livskvalitet*.

Alle kreeftpatienter skal have mulighed for at deltage i beslutninger om deres
undersggelser, behandling, pleje og rehabilitering. Det forudseetter, at sund-
hedspersonalet systematisk og i en tilgeengelig og let forstaelig form informerer
patienter og pargrende om de forskellige behandlingsmuligheder samt deres
fordele og ulemper inkl. mulige senfglger af behandlingen.

Nar vigtige valg i et kreeftforlgb skal treeffes sammen med patienterne, forud-
seetter det ogsa, at patienterne og deres pargrende allerede ved diagnosetids-
punktet stattes i at give udtryk for personlige gnsker, bekymringer og behov.
Patienternes ekspertviden om deres eget liv skal sammen med den kliniske vi-
den, de forskellige behandlingsmuligheder og de fordele, risici og bivirkninger,
der fglger med, udgere grundlaget for, at patienterne kan tage stilling til hvilke
bivirkninger og potentielle senfglger, som han eller hun er villig til at leve med.

Feelles beslutningstagen er en metode, der understatter et samarbejde mellem
patienter og klinikere, nar der skal traeffes vigtige beslutninger om behandling
og pleje. Det indebaerer brug af evidensbaseret information om valgmuligheder,
fordele, ulemper og usikkerheder — og at sundhedspersonalet statter patien-
terne i at udforske egne veerdier og praeferencer og i at treeffe det valg, der bedst
matcher den enkelte patients praeferencer.

Beslutningsstatteveerktgjer er konkrete redskaber, der giver patienter og sund-
hedspersonale et bedre grundlag for at drafte og treeffe det bedst mulige indivi-
duelle behandlingsvalg for patienterne.

Redskaber som fx beslutningsstettevaerktgjer er ikke i sig selv garanter for feel-
les beslutningstagning og systematisk inddragelse. Det afgerende er maden
hvorpa patient og kliniker samarbejder — med eller uden redskab. Patientind-
dragende kommunikation indebaerer, at sundhedspersonalet afdaekker patien-
tens gnsker og behov for inddragelse, og giver statte til at treeffe beslutninger
og rad om at mestre sygdom og behandling.

Der er brug for nogle grundlaeggende feerdigheder i kommunikation for at opna
egentlig patient- og pargrendeinvolvering. At kommunikere ordentligt med pa-
tienterne kraever naerhed og evne til at Iytte efter, hvad der ligger bag det
sagte. Det er ikke en medfgdt evne, men noget, der kan treenes.

En made at arbejde struktureret med patientinddragelse og bl.a. feelles beslut-
ningstagen er, at patienter rapporterer labende om helbred og livskvalitet med
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sakaldte Patientrapporterede oplysninger (PRO). Det sker typisk via digitale
spgrgeskemaer, som patienterne udfylder via tablet, mobiltelefon eller compu-
ter.

Patienternes lgbende tilbagemeldinger om eget helbred og livskvalitet giver de
sundhedsprofessionelle indblik i, hvilke problemer der fylder hos patienterne —
og bidrager til at @ge patientens indsigt i sin sygdom. Med afsaet i patientens
oplysninger om fx symptomer, bivirkninger, funktionsniveau og psykisk og so-
cial trivsel kan konsultationen savel som behandling og opfelgning i hejere grad
tilpasses den enkelte patients situation. Samtidig kan patientens helbredsstatus
systematisk monitoreres over tid.

Region Hovedstaden samarbejder med en reekke aktgrer om PRO inden for
bade bryst-, prostata-, hjerne-, lunge-, baekken-, modermaerke- og hovedhals-
kreeft, lungekraeft og prostatakraeft, samt inden for palliation.

Anbefaling D

Regionen vil sikre, at faelles beslutningstagen bliver en integreret del af
den kliniske praksis. Herunder at regionens sundhedspersonale far sy-
stematisk treening i patientinddragende kommunikation, og at der arbej-
des systematisk med brugen af patientrapporterede oplysninger for at
understgtte mere individuelt tilrettelagte patientforlgb, dialog med den
enkelte kraeftpatient og kvalitetsudvikling i behandling.
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6.4 Bedre brug af digitale Igsninger og data

Sundhedsvaesenets muligheder for at forsta kraeftsygdomme og yde den bedste
behandling er i konstant udvikling. Den fortsatte udvikling af kraeftbehandling i
Danmark sker i samarbejde mellem faglige miljger og forskningsmiljger, som
bl.a. arbejder med nye behandlingsformer og teknologier for malrettet behand-
ling og med data til forskning og kvalitetsudvikling.

Et vigtigt udviklingsomrade for patientoplevet kvalitet er bedre deling af data og
kommunikation pa tveers af patienternes praktiserende laeger, de kommunale
tilbud og hospitalet. De praktiserende laeger og kommunen skal have de oplys-
ninger ved handen, der skal til for, at de kan give en tryg og god behandling af
hgj kvalitet. Region Hovedstaden arbejder derfor for at sikre rettidig og deek-
kende overlevering af information ved sektorovergange og bidrager til nationale
indsatser, der understetter deling af patientoplysninger i patientforlgb, herunder
arbejdet med "Et samlet patientoverblik”. Regionen har som supplement hertil
bl.a. i foraret 2021 stillet adgang til Sundhedsplatformsoplysninger til radighed
for kommunerne via det sakaldte SP-link. Det er seerligt relevant, nar kommunal
pleje har opfelgning pa komplicerede kreeftforlab.

Regionen arbejder ogsa i regi af bl.a. RKKP (Regionernes Kliniske Kvalitets-
Program) og i samarbejde med Sundhedsdatastyrelsen og @vrige aktgrer i
sundhedsvaesenet om at etablere data, der kan understgtte arbejdet med forsk-
ning og kvalitetsudvikling i de samlede patientforlgb.

Region Hovedstaden har under COVID19 gjort en raekke erfaringer med mere
udbredt brug af virtuelle konsultationer bade pa video og telefon. Det har bl.a.
gjort det muligt at fastholde kontakt med kreeftpatienter og andre sarbare pati-
enter. | den kommende tid er det vigtigt at bygge videre pa de erfaringer, sa
virtuelle og fysiske kontakter kan kombineres hensigtsmaessigt i patientens
forlgb alt efter situation og personlig preeference.

Regionen arbejder for at optage og udvikle helt nye teknologier, bl.a. udvikling
af algoritmer til beslutningsstgtte baseret pa Kunstig Intelligens-teknologi. Et
felt hvor der allerede er erfaringer, og hvor regionen vil seette ind, geelder bil-
ledgenkendelse i forhold til brystkreeft-screening og behandling. De nye tekno-
logier kan betyde en bedre brug af knappe kompetencer pa feltet og en hurti-
gere indsats for de patienter, der er i risiko for at udvikle kreeft. Blandt andet
arbejder forskere i Region Syddanmark pa et projekt, hvor kunstig intelligens
skal hjeelpe med at identificere patienter med aggressiv prostatakraeft. Forma-
let er at reducere overbehandling og dermed ungdvendige falgevirkninger og
senfglger efter behandling.

Regionen vil i de kommende ar styrke samarbejdet mellem kliniske miljger,
forskningsmiljger og relevante virksomheder mv., nar det gaelder fortsat udvik-
ling af nye behandlingstilbud. Regionen vil understgtte og udvikle de digitale
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og sundhedsfaglige kompetencer, der skal til for at arbejde med nye digitale
og teknologiske Igsninger som fx virtuelle patientkontakter eller digitale beslut-
ningsstettevaerktgjer i hverdagen.

Anbefaling E

Regionen vil styrke arbejdet med data, digitale Igsninger og nye teknolo-
gier i kreftbehandling. Det handler om forskning og kvalitetsudvikling og
om at implementere lgsninger, der styrker kvalitet og sammenhaeng i de
samlede patientforlab.
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" Barometerundersggelsen 2019, Kreeftens Bekaempelse

2 https://lwww.regionh.dk/til-fagfolk/Sundhed/Tvaersektorielt-samarbejde/kronisk-sygdom/Documents/Imple-
menteringsplan%20final%20Februar%202015.pdf

3 Bornholms Hospital har 2 hospicepladser, som indgar i det samlede antal.

4 https://vejledninger.dsam.dk/cancer/?mode=visKapitel&cid=1232&gotoChapter=1234

5 Kreeftudredning uden for kraeftpakkerne (vive.dk)

8 Kraeftopfelgning i almen praksis - DSAM Veijledninger

7 Brystkreeft, tyk- og endetarmskreeft, hoved- og halskreeft, lungekraeft, gynaekologiske kraeftformer, gvre
mave tarmkreeft, hjernekraeft, heematologisk kreeft, modermaerkekraeft, diagnostiske enheder og radiologisk
radgivningsfunktion.

8 Screening for livmoderhalskreeft - Kreeftens Bekeempelse (cancer.dk)

® Nyt projekt skal mindske ulighed i screening (cancer.dk)

0 kraeftens-bekaempelses-barometerundersoegelse-2019.pdf (cancer.dk)

" https://www.rehpa.dk/wp-content/uploads/2017/12/Kr%C3%A6ftrehabilitering-i-Danmark_Final-171128-
web.pdf

12 https://www.cancer.dk/dyn/resources/File/file/6/8636/1582633413/2019 _regionsopdelte-analyser.pdf

'3 https://www.sst.dk/-/media/Udgivelser/2018/Forlgbsprogram-for-rehabilitering-og-palliation-i-forbindelse-
med-kreeft.ashx?la=da&hash=9AB5675047D12F8CF7AFBDD149A7CC5976D45773

™ https://www.sst.dk/-/media/Udgivelser/2018/Forlgbsprogram-for-rehabilitering-og-palliation-i-forbindelse-
med-kreeft.ashx?la=da&hash=9AB5675047D12F8CF7AFBDD149A7CC5976D45773

'S https://www.sst.dk/-/media/Udgivelser/2018/Forlgbsprogram-for-rehabilitering-og-palliation-i-forbindelse-
med-kreeft.ashx?la=da&hash=9AB5675047D12F8CF7AFBDD149A7CC5976D45773

'6 Senfglger efter kraeft - Sundhedsstyrelsen

7 Har jeg senfalger? - Senfglgerforeningen - Kraeftens Bekeempelse (senfoelger.dk)

'8 kraeftens-bekaempelses-barometerundersoegelse-2019.pdf (cancer.dk)

9 Benaevnes enten enheder el. afsnit pa hospitalerne i regionen. Pa Bispebjerg og Frederiksberg Hospital
(Bispebjerg-matriklen) er det dog en samlet "Afdeling for geriatri og palliation”.

20 Tidlig palliativ indsats forbedrer livskvaliteten, forskningsstudie pa Sygehus Lillebzelt af Lise Nottelmann
http://www.sygehuslillebaelt.dk/wm511796
Sundhedspolitisk tidsskrift, Professor: Palliation bgr indledes ved start af kreeftbehandlingen, 6. juni 2019
https://sundhedspolitisktidsskrift.dk/nyheder/2223-professor-palliation-bor-indledes-ved-start-af-kraeftbe-
handlingen.html

21 Dansk Palliativ Database, Arsrapport, 2019
http://www.dmcgpal.dk/files/endelig_19_06_2020 aarsrapport_dpd_2019_med_3 reglen.pdf

22 Rigsrevisionen, Adgangen til specialiseret palliation, August 2020 — 18/2019, Statsrevisorernes bemaerk-
ninger og side 2 og 14
https://rigsrevisionen.dk/Media/6/F/sr1819.pdf

2 Personalet pa afdelinger, der behandler patienter med kreeft, anvender EORTC-skema (QLQ-C15-PAL/
EORTC QLQ-C30) til identificering af palliative behov. Patienter kan anvende forberedelsesskemaet
"Stette til livet med kreeft” som forberedelse til samtalen med personalet.

24 Sundhedsstyrelsen, Anbefalinger for den palliative indsats, 2017, s. 15
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https://www.regionh.dk/til-fagfolk/Sundhed/Tvaersektorielt-samarbejde/kronisk-sygdom/Documents/Implementeringsplan%20final%20Februar%202015.pdf
https://www.regionh.dk/til-fagfolk/Sundhed/Tvaersektorielt-samarbejde/kronisk-sygdom/Documents/Implementeringsplan%20final%20Februar%202015.pdf
https://vejledninger.dsam.dk/cancer/?mode=visKapitel&cid=1232&gotoChapter=1234
https://pure.vive.dk/ws/files/2343769/11425_kraeftudredning_uden_for_kraeftpakkerne_1_.pdf
https://vejledninger.dsam.dk/cancer/?mode=visKapitel&cid=1232&gotoChapter=1234
https://www.cancer.dk/forebyg/screening/livmoderhalskraeft/
https://www.cancer.dk/nyheder/nyt-projekt-skal-mindske-ulighed-i-screening/
https://www.cancer.dk/dyn/resources/File/file/3/8373/1574778638/kraeftens-bekaempelses-barometerundersoegelse-2019.pdf
https://www.cancer.dk/dyn/resources/File/file/6/8636/1582633413/2019_regionsopdelte-analyser.pdf
https://www.sst.dk/da/viden/kraeft/rehabilitering-og-palliation-paa-kraeftomraadet/senfoelger-efter-kraeft-hos-voksne
https://www.senfoelger.dk/om-senfoelger/
https://www.cancer.dk/dyn/resources/File/file/3/8373/1574778638/kraeftens-bekaempelses-barometerundersoegelse-2019.pdf
http://www.sygehuslillebaelt.dk/wm511796

25 Sundhedsstyrelsen, Anbefalinger for den palliative indsats, 2017, s. 17

% Rigsrevisionen, Adgangen til specialiseret palliation, August 2020 — 18/2019, side 14
https://rigsrevisionen.dk/Media/6/F/sr1819.pdf
Visitationskriterierne blev udarbejdet af Leerings- og Kvalitetsteams i 2019
http://www.dmcgpal.dk/files/visitation/natvisitationskriteriernov2017.pdf

27 https://www.rm.dk/om-os/aktuelt/nyheder/nyheder-2019/december-19/patienter-lever-langere-hvis-de-ta-
ler-med-sundhedsprofessionelle-om-deres-forestaende-dod/
https://dsr.dk/sygeplejersken/arkiv/sy-nr-2020-1/patienter-lever-laengere-naar-de-taler-om-doeden

28 En ud af fire brystkraeft-patienter far nytteslgs behandling sidst i livet, Sundhedspolitisk Tidsskrift, 7. april
2021
https://sundhedspolitisktidsskrift.dk/nyheder/4630-en-ud-af-fire-brystkraeft-ofre-far-nyttelos-behandling-
sidst-i-livet.html

2% Sundhedsstyrelsen, Anbefalinger for den palliative indsats, 2017, s. 12
% Kilde (skal genfremfindes)

3 Kreeftens Bekeempelse, Hvidbog, https://www.cancer.dk/dyn/resources/File/file/6/7826/1581589964/hvid-
bog_social_ulighed_kraeft_i_danmark.pdf

%2 opsoegende-sundhedsindsatser.pdf

% Barometerundersggelsen 2019, Kraeftens Bekaempelse

% AFCF19A968C445238B19027CB3E2CAE4.ashx (sst.dk)
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HORINGSSVAR
Vedr. Kreeftplan for Region Hovedstaden — del 2

Generelle kommentarer: REHPA anerkender det store arbejde med at udarbejde
en opdateret kraeftplan for Region Hovedstaden, og kan kun stgtte den gode og
vigtige ambition om, at sikre patienter med kreeft (som alle andre patienter) den
rette hjaelp pa rette tid og sted, uanset behov.

Der er mange gode og vigtige anbefalinger i denne overordnede plan, men der
sawnes konkrete bud pa& hvordan disse kan opnas. Det vil veere gnskveerdigt, hvis
planen indeholder information om, hvilke konsekvenser/handlinger, regionen
mener, der knyttes il falgende udtryk: 'regionen’ sikrer, styrker, understaiter,
afdeekker, fremmer, opfordrer, bidrager, udvikler, indfgrte, eri gang, har en
ambition om, vil se pa muligheder, \il arbejde for. Under alle omstaendigheder vil

det veere \vigtigt at felge op pa konkretisering og implementering af de mange
intentioner i hele organisationen.

REHPA\l foresla, at det ovenejes at supplere med falgende konkrete
anbefalinger:

- Systematisk symptomscreening med samme PRO spgrgeskema i forhold
til patienters palliative behov pa tveers af faggrupper, sektorer og
sundhedsvidenskabelige specialer. Dette kunne veere med EORTC-15 og
pa sigt med det nye PRO til palliation, som er under udarbejdning. Ved at
bruge samme skema forbedres kommunikation mellem de forskellige
aktgarer, idet der skabes et feelles sprog.

- Der oprettes formaliserede samarbejdsrelationer mellem specialiseret
palliation og basal palliation pa tveers af sektor og faggrupper. Her teenkes
bade tveerfaglige regelmaessige konferencer, hvor konkrete patientforlgb
og mulig visitation til specialiseret palliation kan drgftes, og pa udvidet

telefonradgivning, saledes at ogsa sygeplejersker pa basalt niveau kan fa
hjeelp.

- Indferelse af rutinemaessig og systematisk brug af Advance care planning
(ACP), pa dansk ogsa kendt som Faelles planlaegning af behandlingsmal
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(https://www.lungemedicin.dk/fagligt/klaringsrapporter/188-dis-

% C3%A6lles-plani%C3%A6gning-af-behandlings m%C3%A5!-
2015/file.html) eller “klar til samtale”
(https://patientsikkerhed.dk/projekter/klartisamtalen/). Der skal veere
veldefinerede tidspunkter for, hvornar samtaler afholdes og gentages, samt
udvikles en kommunikationsinfrastruktur der sikrer, at indholdet i samtalen
bliver kendt af andre sundhedsprofessionelle i andre sektorer. Endvidere
kreever implementering efteruddannelse i denne type samtaler for laeger og

sygeplejersker, som arbejder med patienter med livstruende sygdomme.
Hensigten er, at reducere udsigtslgse behandlinger.

Generel kommentar om terminologi.

Der bruges flere steder termen "efter kreeft”, det er lidt uklart, hvad der menes
hermed. Er det efter endt behandling? Eller hvis der ikke leengere er synlig
sygdom? Hvad hvis patienten er i kontrol forlgb eller i behandlingspause?

Sef.eks side 8 overskrift 2.2 og kapitel 4.
Generelt om referencer

Reference listen kan med fordel gennemgas. Der er en del gentagelser, f.eks er
ref. Nr 24,25 og 29 den samme, og ligeledes er ref nr 1 og 33 den samme. Ref 27
bestar af to link, hvor det farste ikke virker, ligeledes virker ref 32 link ikke.

Generelt om palliation

Den palliative tilgang er rettet mod bade patienter og deres pargrende.
Pararendeperspektivet er lidt overset, f.eks hele afsnit 2.3, hvor der slet ikke naevnt
pararende.

Flere steder i kapitlet fokuseres der primaert pa smerter fremfor pa lidelse mere
overordnet eller pa sveere og/eller komplekse symptomer/problemstillinger.

Smerter er et veesentligt problem for mange med fremskreden kraeft, men det dog
kun ét af mange veesentlige palliative problemstillinger.

Folgende mere detaljerede kommentarer fglger dispositionen i kreeftplanen.

Kapitel 1. Indledning

Kommentar: Side 4: Udsagnet; 'hver tredje kreeftpatient har behov for hjeelp til
senfglger’. Der refereres her til KB's Barometerundersggelse 2019 (kraeftens-
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bekaempelses-barometerundersoegelse-2019.pdf (cancer.dk)). Den omtalte

undersggelse er et survey, hvor 3.153 patienter er adspurgt 2,5 ar efter diagnosen.
Pa side 13 i Barometerundersggelsen star der; "Ca. hver tredje kraftpatient har hat
behov for hjeelp til at handtere fysiske eller psykiske senfalger”.

Det kan ikke overszettes til ovenstaende statement pa side 4 i Kreeftplanen.

Informationen fra KBs undersggelse er; at ud af 3153 patienter, som har besvaret

speargsmal 2,5 ar efter diagnosen, da har 1/3 haft behov for hjeelp til fysiske eller
psykiske senfalger.

Det bar fremga af planen, at det er en selekteret gruppe af kreeftpatienter, som den

tredjedel kommer fra, ogsa hvor barometerundersggelsen inddrages i
efterfalgende kapitler.

Kapitel 2. Fzelles ansvar

Side 10 figur 2 giver indtryk af en "enten-eller” situation mellem basal og
specialiseret palliation. Nar patienter tilknyttes specialiseret palliation har de forsat
kontakt til egen laege, og hvis de er hjemme, er der ofte kontakt til hjemmeplejen.

Séledes bgr samarbejdet mellem basal og specialiseret palliation sikres og styrkes,
hvilket ogsa kan gge andelen af patienter, der dgr hjemme, nar det er deres anske.

Kapitel 4. Opfolgning efter kraeft

Side 19, tredje afsnit starter med; ’Sundhedsstyrelsen estimerer at omkring hver
fierde kraeftpatient har behov for rehabilitering’ Det er lidt uklart hvad dette estimat
bygger pa. | sundhedsstyrelsens "Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i
forbindelse med kreeft” 2018 estimeres at 50% af kraeft overlevere Vil udvikle
senfglger. | den nationale kliniske retningslinje for rehabilitering af patienter med

prostatakreeft gives en steerk anbefaling for at “Tilbyd moderat til intensiv
superviseret traening til patienter i k astrationsbaseret behandling.”

Side 18. Anbefaling 4. Vigtig anbefaling, men det er vigtigt i konkretisering og
implementering, at der ikke alene felges op pa om behovidentificeres, men ogsa
om patienter oplever at de identificerede behov bliver madt, hvilket med fordel kan
fremgd af anbefalingen. Det il kraeve en systematisk opfalgning, fx ved PRO.

Side 20 4.3.1 Senfelger efter kraeft

Afsnittet starter med et statement med reference til SSTs Senfalgerapport. Det
statement er langt vagere formuleret i SSTs Senfalgerapport. Der kan veere stor

forskel pa at opleve en eller anden senfglge, og sa opleve senfalger som
problemer. Som statementet fremstar i Krzeftplanen, er det misvisende.

Det er ogsa misvisende at naeste saetning lyder; "senfelgerne er ofte vedvarende
med .... funktionssvigt og veere sveert invaliderende”. Det er helt korrekt, at
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senfglger kan veere endog meget sveert invaliderende, men her kommer det til at
fremsta som om, at det ofte sker.

Senfglgerne er ofte vedvarende med bade fysiske, psykiske og psykosociale
funktionssvigt, som kan vaere sveert invaliderende i hverdagen. Det er derfor vigtigt
at betragte senfalger efter kreeft som en del af kraeftrehabiliteringen

Patienter ramt af senfglger er ogsa ramt eksistentielt. Mange ved at der er en risiko
for recidiv og derved har mange erkendelsen af at de er raske — men kan blive
dadeligt syge igen. Behandlingen af senfglger er saledes ikke kun genoptraening
men ogsa en mere palliativinspireret eksistentiel lindrende indsats med fokus pa
veerdighed og kontrolskabende indsatser. | barometerundersggelsen fra KB, som

regionen henviser til, svarer 64 % at de somme tider, ofte, eller hele tiden er bange
for, at deres kreeft vender tilbage.

Kapitel 5. Palliation (lindring)

Vedr: Anbefaling 9 i boksen: Det \il veere rigtig fint at fa praeciseret kriterierne for
henvisning til SPI (menes der 'de nationale visitationskriterier’, for de traenger il
preecisering?)

Vedr: Anbefaling 10 i boksen: Det er vel alle med behov for palliation, som skal
have de bedste rammer for at blive laengst muligt i eget hjem, hvis de gnsker det?
Og ikke kun 'terminale patienter’. Hvis udtrykket 'terminale patienter’ anvendes, sa
vil det veere godt at fa preeciseret Region Hovedstadens forstaelse heraf. Er det

patienter, der opfylder kriterierne for en terminalerklegering, eller er det patienter,
hvor dgden er snarligt dgende inden for timer til dage?

Side 23 Regionen er derfor opmaerksom pa, at der i de kommende ar vil veere
behov for at udvide de palliative tilbud.

Ifelge rigsrevisionens rapport er der et behov for at udvide det palliative tilbud nu.
Den ambitigse formulering af anbefaling 7 kunne derfor veere: Regionen vil i

organiseringen af den specialiserede palliation tage udgangspunkt i naerhed til
relevante specialer, og kapaciteten skal tilpasses behowet.

Side 23 For nogle hospitaler giver den nuveerende organisering mening, mens det
for andre skal overvejes, om det vil vaere mere hensigtsmeessigt at organisere den
specialiserede palliation i naerhed af fx onkologien eller heematologien, hvor en stor
del af patienterne med palliative behov modtager den sygdomsrettede behandling.

Sundhedsstyrelsen skriver i deres 2017 anbefalinger for palliation at ” Formalet
med anbefalingerne er:
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- skabe lighed i adgangen til de palliative behandlingstilbud overalt i landet
uanset diagnose

- atlgfte kvaliteteni indsatsen, seerligt i forhold til den basale palliative
indsats”

Séledes er der i forstaelsen af palliation sket en udvikling veek fra udelukkende at
teenke pa maligne sygdomme. Ambitionen for regionen ber veere, at
organiseringen skal sikre, at alle patienter, uanset diagnose, kan fa identificeret og
deekket deres behovfor basal og specialiseret palliativbehandling.

Kommentar: Side 24, Afsnit 5.2.2 Tidlig indsats. Afsnittes indledes med en
opdeling i en tidlig, en sen og en terminal palliativfase, fulgt af et fint, forklarende
og overskueligt skema. Opdelingen falger den logik, som fandtes i 2011-udgaven
af Sundhedsstyrelsens Anbefalinger for PalliativIndsats (fremover kaldet SSTs

anbefalinger). Den inddeling anvendes ikke leengere i 2017-udgaven af SSTs
anbefalinger. | 2017 udgaven bruges felgende model

Figur 3: Palliative indsatser i et sygdomsforlab’

Patienten er
Sygdommen progredierende. uafvendeligt
‘Aktiv’ behandling ophegrer  deende Patienten der

y ¥

Omsorg for
Sygdomsafhangig, | ‘aktiv’ behandling efterladte

Nar patienten er uafvendeligt (snarligt) deende, er fokus pa lindring af patientens symptomer og

stotte til de parerende (21).

Kommentar: Side 25, 1. afsnit: Reference 20 er til Sundhedspolitisk Tidsskrift,
som refererer Lise Nottelsmanns studie, om 12 ugers palliativ rehabilitering til
nydiagnosticerede patienter med fremskreden kreeft. Der bar refereres direkte til
studierne, og det ber refereres korrekt. Studierne har IKKE pavist, at patienterne fk

en leengere overlevelse (citat s. 5 fra Nottelmann thesis:’Survival was not affected
by the intervention.” men derimod, at patienterne fik en forbedret livskvalitet.

Kommentar: Side 26 sidste afsnit, dér henvises til et afsnit 7.2, men det findes
ikke i Kreeftplanens del 2?
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Side 26, Figur 3: Der eri figuren ikke medtaget statte til efterladte som er en del af
palliationen. Man kunne anvendes figur fra Sundhedsstyrelsens anbefalinger,
2017, s. 15, figur 3 (se ovenfor)

Kommentar: Side 28, 5.3.1: Er ordningen ’'Patient-ansvarlige laege’ blevet
evalueret, og er der dermed data, der paviser at det opleves som et kvalitetsleft af
patienterne?

Kommentar: Side 29, 5.3.2

Patienter, der modtager behandling af deres kraeftsygdom ved udgangen af livet,
er ogsa mere tilbgjelige til at dg pa hospitalet — til trods for, at patienten har et
gnske om at dg hjemme.

Er der en reference til dette udsagn?

Kommentar: Side 30, 1.afsnit. Ref 28 forteelle ikke om hvad der kan geres for at
reducere udsigtslgse behandlinger. Hvis man skal have evidens for at reducerer
udsigtslgse kreeft behandlinger kan bruges Benthien et al. som \iser at tilknytning
til specialiseret palliation reducerer kemoterapeutisk behandling de sidste 14 dage
af livet (Is specialized palliative cancer care associated with use of antineoplastic

treatment at the end of life? A population-based cohort study. Palliat Med. 2018
Oct;32(9))

Kommentar: Side 30

”....fokus pa samtalen med terminale kraeftpatienter om den sidste tid. Malet er, at
flest mulige patienter kan opna en veerdig og tryg afslutning pa livet i eget hjem”

Vi forslar to aendringer: at terminale aendres til uhelbredelige og at sidste saetninger
bliver "veerdig og tryg livog dad der, hvor patienten gnsker at leve den sidste del af
livet”

Kommentar: Side 30, Den palliative telefon senice er kun et tilbud leege til laege
og man kunne diskuterer om andre faggrupper havde brug for denne senice ogsa

Kapitel 6. Tveergdende temaer og anbefalinger

Kommentar: Side 32 i Boksen: Anbefaling B. Der foreslas en 4. bullet under
anbefaling B; ’sikre tilbud om/adgang til palliation. Palliation mangler her som en
fase i kreeftforlgbet.
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Kommentar: Side 33, Figur 4. Det virker lidt ulogisk, at sgjlen med 'udredning og
behandling’ star efter 'opfalgning efter kraeft’. Og — sa virker den tveergaende,
overste sgjle 'forebyggelse af kraeft’ lidt malplaceret ift palliation.

Kommentar: Side 35, 6.2. Det virker som om, at hele fgrste afsniti 6.2 har glemt
den palliative indsats? | andet afsnit af 6.2, da er det mere korrekt at skrive; 'Kraeft
diagnosticeres oftere i starre (eller hgjere) stadie hos mindre ressourcesteerke
borgere, ...’

Side 37 Der er sikker evidens (Adsersen et al. BMC Palliative Care (2017),
Adserseb et al. JOURNAL OF PALLIATIVE MEDICINE 2019, Adsersen et al. Acta
Oncologica 2017) for social ulighed i specialiseret palliation og der er intet der
tyder pa at det er bedre i den basale palliation, hvorfor det foreslas at palliation
skrives ind i anbefaling B.

Kommentar: Side 37, 2.afsnit: Der mangler en reference pa KB-undersggelsen.

REHPA bidrager gerne med afklaring ved spargsmal, og i gwrigt ved behov i
forhold til arbejdet med kreeftplanen.

Pavegne af REHPA,

Venlig hilsen

Ane Bonnerup Vind, Videncenterchef
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Center for Sundhed og Forebyggelse
Sundheds- og Omsorgsforvaltningen

Notat

Horing af forslag til Kraeftplan for Region Hovedstaden
- del 2

Kebenhavns Kommune (KK) takker for muligheden for at afgive he-
ringssvar pa udkast til Region Hovedstadens Kraeftplan del 2.

Kebenhavns Kommune finder det positivt, at det overordnede fokus i
planen er at sikre hgj kvalitet og sammenheaeng i patientforlgbet, med
seerligt fokus pé patientens oplevelse af kvalitet og effekt og en tidligere
inddragelse i eget forlab.

Sammenheaeng i forlob og PRO

Der er i planen anfert, at det er et faelles tveaersektorielt ansvar at tilbyde
sammenhangende forlgb. KK er enige i dette perspektiv og anbefaler,
at deriplanen kommer en mere konkret beskrivelse af samarbejdsrum
samt en ansvars- og rollefordeling sektorerne imellem og af hvorledes
kommunikation mellem patientens forskellige kontakter i forlgbet kan
styrkes.

| forhold til sammenhaeng i det enkelte forlgb finder KK det veerdifuldt
at have tilgang til journaloplysninger via SP-link. Det bidrager til indsigt

i patientens forlgb og kan mindske tidskreevende arbejdsgange.

KK bifalder anvendelse af beslutningsveerktgjer og patientrapporterede

oplysninger (PRO) og anbefaler, at der skabes mulighed for anvendelse

af PRO veerktgjer pa tveers af sektorer, som det for eksempel er tilfeeldet
pé diabetesomréadet. KK har igennem de senere r anvendt PRO som et
vigtigt element i det kommunale kreeftrehabiliteringsforlgb for at sikre
borgerinddragelse i eget forlab og som veerktgj til konkret behovsvur-
dering i det individuelle forlgb

Opfolgning efter kraeft

KK er enig i, at rehabilitering skal vaere en fast del af kraeftforlgbet, og at
borgere med kreeft i den forbindelse tilbydes en individuel behovsvur-
dering. Dette er allerede anfgrt som en minimumsstandard for bade
hospitaler, kommune og almen praksis i Implementeringsplan for for-
lebsprogram for rehabilitering og palliation i forbindelse med kreeft.
Kebenhavns Kommune oplever dog, atder er forskellig praksis for be-
hovsvurderingen og henvisningspraksis til kommunal rehabilitering og
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opfordrer til, at der arbejdes for en mere ensartet praksis pa tveers af di-
agnoser, afdelinger og hospitaler, som ogsé vil kunne understatte lig-
hed i de tilbud der gives. Det er KK's erfaring, at henvisning til kraeftre-
habilitering teet pa diagnosetidspunktet understatter borgerens ople-
velse af et forlgb, der har et holistisk fokus pé bade de fysiske, psykiske,
sociale og eksistentielle elementer forbundet med en kraeftsygdom. Det
bidrager i hgjere grad til at kunne fastholde eller finde nye veje i hver-
dagslivet.

KK anbefaler, at ogsa samarbejdet om henvisning til kommmunal rehabili-
tering bliver styrket.

| forhold til anbefaling 5 om et teettere samarbejde med kommuner og
almen praksis om en hgjere og mere ensartet kvalitet i opfelgningen ber
det beskrives mere konkret, hvorledes dette skal forega.

Senfglger

Fra kommunal side savnes seerligt en tydelig ansvarsfordeling i forhold
til senfalgeomradet og mere praecise definitioner af senfelger. KK ser et
behov for, at man i forhold til regionens @nske om at bidrage til en styr-
kelse af indsatsen i kommmunalt regi og hos almen praksis uddyber,
hvordan man i feellesskab kan bidrage til at styrke hinandens kompeten-
cer pd omradet ogsé udover det leegefaglige omrade.

Desuden vurderer KK, at tilbud omkring senfaglger, der hvor der ikke
kreeves leegefaglige eller andre specialiserede sundhedsfaglige kompe-
tencer, kan placeres i regi af kommunerne under forudsaetning af, at
ressourcerne er til stede. Dette er i tr&d med det generelle anske om et
steerkt neert sundhedsvaesen, som ger tilbuddene mere tilgeengelige for
borgerne.

Palliation

KK bakker op om, at patienterne skal veere trygge - ogsé i overgangen
fra hospital til eget hjem - og at en tidlig og systematisk afdeekning af
behov for palliativ indsats skal understgtte en hgjere livskvalitet i den
sidste del af livet.

Der bgr veere en opmeaerksom p4, at den palliative indsats er malrettet
hele familien inklusiv eventuelt efterladte, hvorfor malsaetninger for pa-
rerende, herunder bgrn og unge, med fordel kan skrives mere frem i
kreeftplanen.

KK ser positivt pa at indfgre Patientansvarlig Leege i palliative forlgb
med henblik pa at medvirke til et velkoordineret, trygt og tillidsfuldt for-
lob pa tveers af sektorer. Den Patientansvarlige Leege ber, nér det er rele-
vant, tale med patienten og eventuelle pdrgrende om behandlingsni-
veau og eventuel terminalerklaering, inden patienten afsluttes.

KK ger opmaerksom p4, at der forsat kan vaere udfordringer i forhold til
overgangen mellem hospital og kommune, nar patienten afsluttes og
overgdr til egen leege. Kommunikation mellem parterne ber styrkes, s&
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der sikres rettidig og lebende udveksling af relevant og preecis informa-
tion, ligesom faglig sparring mellem parterne skal styrkes.

KK opfordrer til, at samarbejdet péa tveers af sektorer styrkes ogsé gerne
via feelles undervisning. Det specialiserede palliative niveau kunne pé-
tage sig et sterre ansvar for at Igfte det basale palliative niveau i kommu-
nerne for eksempel ved et taettere samarbejde og sterre mulighed for
gensidig faglig sparring. Hvis det basale niveau styrkes, vil det speciali-
serede niveau aflastes og kan dermed bruge ressourcerne pa de mere
komplekse borgere og deres pargrende. KK ggr opmaerksom p4, at
"smerter” bor forstés bredt jf. begrebet 'den totale smerte’, sa deri
kreeftplanen ikke kun er fokus pa fysiske smerter, men ogsad den psyki-
ske, sociale og dndelige/eksistentielle dimension. Ligeledes kan der
veere tale om andre fysiske palliative symptomer, sd som kvalme, &nde-
ned og obstipation m.v. KK foreslar, at der skrives “palliative sympto-
mer” frem for “smerter”, sa alle palliative symptomer inkluderes.

Social lighed

Det er i Kreeftplan del 2 anfert, at regionernes hospitaler vil samarbejde
med almen praksis og kommunerne om at nedbringe de sociale for-
skelle pa kraeftomradet. Kebenhavns kommune finder det her vigtigt, at
man ngje overvejer, hvad der skal ligge i dette samarbejde mellem det
enkelte hospital, almen praksis og den enkelte kommune, og hvad der
med fordel kan drgftes pé regionsniveau. En dialog pé et hgjere organi-
satorisk niveau vil kunne resultere i, at der defineres regionale mal pa
omradet, sa borgerne kan forvente, at der arbejdes med feelles mal for
social lighed pa tveers af region Hovedstaden, ogsa selvom konkrete til-
tag kan veere forskellige.

Vidensarbejde

KK efterlyser, at Kreeftplanen har anbefalinger vedrgrende forskning og
etablering af ny viden, alternativt henviser til andre eksisterende planer,
som allerede rummer vidensarbejdet pa kreeftomréadet.

KK uddyber gerne ovenstdende kommentarer, hvis det skulle blive ngd-
vendigt.

Med venlig hilsen

Sundhedschef Karen Narskov Toke
Center for Sundhed og Forebyggelse
Sundheds- og Omsorgsforvaltningen,
Kgbenhavns Kommune



Rigshospitalet Administrationen

Blegdamsvej 9
2100 Kgbenhavn @

Opgang 11, 3. sal

. . Afsnit 11.31
Til: Region Hovedstaden Direkte 35455684
Center for Sundhed Mail anne.moeller.01@regionh.dk

Web www. rigshospitalet.dk

Dato: 29. juni 2021

Rigshospitalets hgring af Kreeftplan for
Region Hovedstaden - del 2

Regionen har af mail d. 4. juni anmodet Rigshospitalet om at bidrage til hgring af
Kreeftplan for Region Hovedstaden — del 2. Rigshospitalets kommentarer folger i
det nedenstaende. Farst fremgar et punkt med generelle kommentarer til
hgringsversionen, derefter er kommentarerne inddelt efter hgringsversionens
kapitler.

Generelle kommentarer til Kraeftplan for Region Hovedstaden - del 2
Generelt indeholder Kreeftplan for Region Hovedstaden — del 2 gode opleeg til
fremtidige I@sninger. Nogle steder er det Rigshospitalets holdning, at der mangler
konkrete lgsninger og konkretiseringer af anbefalingerne. Herunder eftersparges
konkrete lgsninger pa:

- Alle anbefalinger i Kraeftplan for Region Hovedstaden - del 2 beskriver, at
patientens perspektiv og gnsker skal inddrages i behandling, opfelgning,
rehabilitering og palliation. Det kan her med fordel anfgres, at patientens
inddragelse skal dokumenteres i SP.

- Der bgr fortsat veere prioritering af kompetenceudvikling af sundhedsfagligt
personale iseer iht. at kunne afholde behovssamtaler.

- Der er fortsat behov for, at regionen nationalt arbejder for revision af
kontrolforlgb saledes, at de i hgjere grad bliver behovs- og evidensbaserede.

- Det er brug for systematiske screeninger ift. senfelger og palliation med start
ved diagnose.

- Der er behov for inddragelse af relevante tveerfaglige grupper ift. specifikke
udredninger.

- Der bar veere ensretning af behandlingstilbud i kommuner og indenfor
palliation.



1.

Indledning

Pa side 3 i haringsversionen star der: Patienter og pargrende skal i hgjere
grad opleve, at de far rette hjeelp pa rette tid og sted i deres kreeftforlab.
Rigshospitalet er enige i dette, men pa side 4 star der, at undersggelser
peger pa, at over halvdelen af disse patienter ikke far den ngdvendige hjeelp.

o Dette kreever systematisk udredning ift. eksempelvis fysisk
funktionsevne, hvilket ikke sker i dag. Det kunne fint varetages af
fysioterapeuter og ergoterapeuter, men kraever henvisning til
faggrupper, der kan varetage opgaven. Pa Rigshospitalet kan
fysioterapeuter bade foretage DXA scanning (vurdering af
muskelmasse), foretage muskelfunktionsevnetests og vurdere
kondition og muskelstyrke. Ergoterapeuter kan vurdere kognitiv
funktionsevne (AMPS test) og synkeevne (FEES test). Begge fag kan
foretage undersggelse af trismus.

o Det kraever endvidere opsporing af lymfgdem — dvs. progressiv
overvagning fgr operation og op til 2 ar efter operation/behandling af
eksempelvis de patienter, der far fortaget axildissektion og straleterapi
og er i risiko for at udvikle lymfgdem. Dette geres i Australien.
Ligeledes bar der laves en ensartet intervention og opfalgning for de,
der har et begyndende lymfgdem, for at det undgas at adem udvikles
til kronisk lymfgdem.

e Patienter med stralefibrose med nedsat bevaegelighed af
ekstremiteter eller nakke, bgr ligeledes have et tilbud om udredning
og behandling — dette er der i dag ikke mulighed for i hverken region
eller kommune, og det er tilfeeldigt, hvad patienterne tilbydes.

e En af Izsningerne fra Kreeftplan for Region Hovedstaden — del 2
findes pa side 21, afsnit 4, de 2 sidste linjer: Regionen vil derfor
bidrage til at styrke indsatsen i kommunalt regi og hos almen praksis
ved at stille leegelig specialistradgivning til radighed. Problemet er her,
at laegen ikke ngdvendigvis er specialist i hverken lymfgdem,
synkeevne, kognition eller muskelfunktion. Det er derimod ergo- og
fysioterapeuter med seerlig uddannelse. Der er ingen
screeningsprogrammer for senfelger og tab af muskelfunktion,
muskelstyrke og muskelmasse — det bar der veere.

Side 4: Et tredje spor i kreeftplanen er at sikre tidlig palliativ indsats

Vejle Sygehus er det eneste hospital i Danmark, der har et tilbud om tidlig
palliativ indsats, hvor alle fag er repraesenterede, og hvor der bliver undervist
1 time ugentligt. Den fysiske funktionsevne bliver vurderet, og der gives et
superviseret treeningstilbud 1 gang ugentligt & 1 times varighed. Forlgbet
streekker sig over 12 uger og er kun til kreeftpatienter.

Patienter, der ikke kan kureres for deres sygdom, har typisk behov for
vedligeholdende traening/behandling, men der er intet eksisterende tilbud.



2. Etfalles ansvar
Genetisk udredning af personer, patienter og familier er et effektivt redskab til
identifikation af personer med forhgijet risiko for at udvikle kreeft, og det omfatter bade
raske personer og patienter med risiko for ny kraeftsygdom.

Det er vist, at tidlig indsats med individuelt tilrettelagt kontrolprogram er seerdeles effektivt
i at identificere tidlige stadier af arvelige former af f.eks. brystkraeft og tarmkrzeft. Dette
resulterer i bedre overlevelse og mere individualiseret behandling (personlig medicin,
preecisionsmedicin). Det omfatter ogsa kraeftformer, hvor forebyggelse er en reel
mulighed som f.eks. aeggestokkraeft og brystkraeft, hvor forebyggende operationer til
personer med meget hgj kreeftrisiko giver en stor sikkerhed for, at kreeftformen ikke
opstar.

BarneUngeAfdelingen har oprettet et ambulatorium, som netop varetager kreeftscreening
hos barn med disposition til kreeft. Det sikrer derved individuelt tilrettelagt opfalgning hos
dels raske barn, med ogsa barn med en tidligere kraeftsygdom, for at identificere en
eventuel ny kraeftsygdom pa et tidligt stadium. Det vil derfor bade vaere relevant, men
ogsa sikre yderligere kvalificering af Kreeftplan for Region Hovedstaden — del 2, at man
inddrager de genetiske aspekter, som er omtalt ovenfor.

Side 7: Et feelles ansvar, afsnit 4: Alle kreeftpatienter skal opleve, at deres
forleb er sammenhaengende og at de forskellige sektorer arbejder sammen
pa en god og tillidsfuld made.

Her er der en udfordring ift. at klinikerne ikke kan se, hvad klinikere i andre
sektorer skriver. En feelles e-journal kunne afhjeelpe kommunikationen, hvilket
der ikke er skrevet noget om.

Ydermere er det en udfordring, at der ikke benyttes systematiske og ens
malemetoder. Det gar det vanskeligt at indhente data, og at blive dygtige pa
omradet.

Der foreslas en konkret aendring af formulering pa side 9: Regionen har
ansvaret for de rehabiliterende indsatser, sa laenge patienterne er indlagt pa
hospitalet eller er i et ambulant forlgb, og har brug for diagnosespecifik
rehabilitering, der kraever specialleege. Det bgr sendres til:

”... har brug for diagnosespecifik rehabilitering og udredning samt evt.
behandling af senfalger ved specialiseret tveerfagligt sundhedspersonale i
hospitalsregi.”

3. Tidlig opsporing og hurtig diagnostik
Rigshospitalet, herunder Klinisk Genetisk Afdeling, bidrager allerede i dag med telefonisk
specialistradgivning til praksissektoren, som giver mulighed for, at flere patienter far
adgang til dette tilbud. Det vil understatte fokusomradet "Tidlig opsporing og diagnostik”,
hvis man i afsnit 3.4.1 ogsa forpligter sig til at udbrede specialistradgivning og kendskab
til muligheden for specialistradgivning til at omfatte det klinisk genetiske omrade.



Efteruddannelse pa omradet, bade i praksissektoren og i specialer, som er i kontakt med
kraeftpatienter, vil ogsa kunne bidrage til at flere tilbydes rettidig kontrol og forebyggelse.

Opfolgning efter kraeft

Klinisk Genetik er kendetegnet ved, at ikke kun patienten, men hele familien, oplever en
helhedsorienteret tilgang til problematikken — og med stor indsigt i inddragelse af etiske
aspekter. Hyppigheden af arvelige kreeftformer har vist sig at veere hgjere end tidligere
antaget, og for nogle kraeftformer kan det veere helt op til 20% af patienterne, hvor der
kan veere en genetisk komponent bag kraeftudviklingen. Derudover er proceduren for
genetisk udredning (herunder genetisk diagnostik) blevet stremlinet og effektiviseret de
senere ar, sa bade tidsmaessige og skonomiske dele er fuldt forenelige med et
accelereret kreeftforlgb. Det vil derfor bade vaere relevant, men ogsa sikre yderligere
kvalificering af Kraeftplan for Region Hovedstaden — del 2, at man inddrager de genetiske
aspekter, som er omtalt her.

Det er derudover vigtigt at etablere senfalgeklinikker i regionen, da der er et stigende
behov, men manglende tilbud. Region Hovedstaden er den eneste region, der ikke har
dedikerede klinikker, hvor patienter med senfglger kan modtages, herunder seerligt fokus
pa udredning og behandling af senfglger som en del af opfalgningsforlgbet. Dette kunne
med fordel illustreres i en figur med sammenhaenge og tvaersektorielle indsatser ift.
opfalgning, rehabilitering og senfalger.

Mulighed for PRO-redskab i SP gnskes ogsa indenfor rehabilitering og senfglger pa
baggrund af evaluering og erfaringer med regionens behovsskema: "Statte til livet med
kreeft” samt validerede spgrgeskemaer.

Palliation (lindring)

Side 17: Vi foreslar, at rehabilitering indgar i overskriften: "Opfelgning”, da
indholdet i hgj grad synes at omhandle rehabilitering. Rehabilitering star som
et underemne i de tre dots pa side 4, mens selve kapitlet
indholdsfortegnelsen slet ikke naevner rehabilitering.

Side 18, afsnit 4.2: ...mange kreeftpatienter enten ikke far tilbud om
behovsvurdering....

Der er tvivl om, hvorvidt der her henvises til "Stgtte til livet med kraeft’-
skemaet. Dette skema er patientens eget skema, og kan ikke benyttes af
sundhedspersonale. Oftest er det en "skal’-opgave, som foretages af en
sygeplejerske, der ikke er ekspert inden for f.eks. det muskuloskeletale
omrade. Vi har en undren over, hvorfor der ikke benyttes f.eks. validerede
spgrgeskemaer indenfor EORTC-regi og systematisk brug af disse. Det vil
gere det muligt at felge patienten over tid, og at indhente ens data fra
patientjournalen.

Andre faggrupper bgr vaere med pa eks. MDT-konferencer. Det vil gere det
muligt at henvise til andre faggrupper med det samme. Det tveerfaglige



indenfor hospitalsverdenen er desveerre oftest begraenset til laege og
sygeplejerske.

Patienter har siden 2017 faet et ringere tilbud ift. ymfadembehandling, hvis de ikke kan
behandles i ambulant regi.

Ikke alle terminale patienter er tilknyttet palliative enheder, og de kan derfor ikke fa
vederlagsfri lymfadembehandling i hjemmet. De patienter, der har lymfadem pga.
fremskreden sygdom, er ofte meget forpinte pga. voldsomme haevelser og ber kunne
tilbydes lymfgdembehandling som lindrende behandling i hjemmet. Der er en ulighed i
tilbuddet her, da gkonomisk velstillede patienter selv betaler, mens andre patienter ikke
kan.

Pa side 25 neaevnes det, at der er overlap mellem rehabilitering og palliation. Det kunne
veere relevant med uddybning af overlappet, eksempler pa overlappet og evt. de mulige
udfordringer, der kan opsta i overlappet.

6. Tvargaende temaer og anbefalinger

Klinisk genetik har implementeret PAL-funktionen til personer med arvelige kraeftformer,
hvorved sammenhaengende forlgb (bade i udredningsfasen og behandlingsfasen) sikres.
Dette er ikke en triviel opgave, da patienterne jo oftest lider af en sjaelden sygdom, hvor
kendskabet ofte er begraenset i andre specialer, og hvor mange afdelinger er involveret
med behov for koordinering af indsatsen. Tilbuddet er, isaer for de knap sa
ressourcesteerke patienter, en ngdvendighed for, at de ofte komplicerede kontrol og
forebyggelsesprogrammer koordineres og gennemfagres. Afsnit 6.1 kunne med fordel
suppleres med en hensigtserklaering om at styrke og udbygge dette tilbud i klinisk
genetisk regi sa alle patienter med en kendt foraget risiko og mulighed for
forebyggelse/tidlig diagnostik far rammerne til at kunne tage imod de anbefalede
undersggelser.

Der bgr findes og beskrives veje og mader hvorpa vi sikrer, at sarbare og/eller udsatte
patienter diagnosticeres tidligere end tilfeeldet er i dag.

| afsnittet om forebyggelse star der: Region Hovedstaden er i gang med at udarbejde en
handleplan pa overveegts-omradet med fokus pa bade forebyggelse af overvaegt hos
barn og unge samt behandling af sveer overveegt hos bade barn, unge og voksne.
Desuden er der nedsat et opgaveudvalg for sundhedsfremme og forebyggelse, som bl.a.
skal pege pa lasninger for barn og unge, der lever med overvaegt. Opgaveudvalget far
deltagelse af regions- og kommunalpolitikere og borgere. Her bar det tilfgjes: "Overvaegt
disponerer ikke kreeft i barnealderen, men er staerk associeret med overvaegt i
voksenalderen, hvilket er forbundet med aget kreeftrisiko”.

Med venlig hilsen

Per Jgrgensen
Vicedirektar



Region Hovedstaden

Horingssvar vedr. forslag til Kraeftplan for Region Hovedstaden —
del 2

Dansk Sygeplejerad (DSR) har den 4. juni 2021 modtaget invitation til
hering af forslag til Kreeftplan for Region Hovedstaden — del 2. DSR
Kreds Hovedstaden har desuden deltaget i dialogmodet om den nye
kreeftplan den 14. juni 2021.

Generelle bemerkninger

DSR Kreds Hovedstaden anerkender regionens store arbejde med at
udarbejde en regional kreeftplan til sikring af hej kvalitet og sammen-
haeng i patientforlobene og med seerligt fokus pa en effektiv og robust
organisering og styrkelse af den patientoplevede kvalitet.

Vi anerkender ligeledes de 15 relevante og vigtige anbefalinger, der
skal styrke og understotte planens tre spor:

1.  Tidlig opsporing og hurtig diagnostik

2. Opfelgning efter kraeft

3. Palliation (lindring).

De tre spor og planens fire tveergdende temaer om hhv. forebyggelse
af kreeft, social lighed pa kreeftomradet, systematisk inddragelse af
patienter fra start til slut samt bedre brug af digitale losninger og data
er helt centrale for at styrke kvalitet og sammenhaeng i patientforlo-
bene.

Generelt bemeerker DSR Kreds Hovedstaden, at det er afgerende, at
der folges op pa konkretisering af de 15 anbefalinger og dermed pa
implementering heraf, sa de gode intentioner omszettes til konkret
handling for kreeftpatienter i regionen.

Den 30. juni 2021
Ref.: KHR/MES

Dansk Sygeplejerad

Kreds Hovedstaden
Frederiksborggade 15, 4
1360 Kgbenhavns K

Abningstid:

Mandag, tirsdag, torsdag og fre-
dag kl. 9.00 — 14.00 samt onsdag
k1. 13.00 - 16.00

Tel +4570 21 16 62
Fax +4570 2116 63

hovedstaden@dsr.dk
www.dsr.dk



DSR Kreds Hovedstaden har felgende supplerende bemaerkninger til
forslaget:

e get fokus pa behovet for struktureret, kontinuerlig og indivi-
duel opfelgning — ogsa i relation til opfelgning og dataindsamling
vedr. senfolger.

e Specialuddannede sygeplejersker kan sikre systematisk inddra-
gelse af patienter fra start til slut.

e Social ulighed i kreeft — prioriter helhedsorienterede forleb.

Punkterne er uddybet herunder.

Oget fokus pa behov for struktureret, kontinuerlig og individuel
opfelgning

Da antallet af patienter, der lever laeengere med kreeft og senfolger af
kreeft, er stigende, stiller det store krav til struktureret, kontinuerlig
og individuel opfelgning. Herunder tidlig indseettende rehabilitering
og palliation samt malrettet brug af Advanced Care Planning og Sha-
red Decision Making. Det kraever tid/ressourcer og en helhedsoriente-
ret og sammenheengende indsats, sa kreftpatienter far den stotte og
hjeelp, hun/han har behov for gennem hele forlabet.

Specialuddannede sygeplejersker kan sikre systematisk inddra-
gelse af patienter fra start til slut

Forslagets anbefalinger 4-6 og 10 omhandler systematisk inddragelse
af patienter fra start til slut i patientforlebet. DSR Kreds Hovedstaden
anbefaler i den forbindelse brugen af specialuddannede sygeplejer-
sker, som kan varetage funktionen som tveergaende forlebskoordina-
torer, til at supplere den patientansvarlige laege. Det vil bade under-
stotte kvaliteten samt en effektiv anvendelse af ressourcer.

Social ulighed i kraeft — prioriter helhedsorienterede forleb

Pa trods af standardiserede kreeftpakkeforleb og lige adgang til scree-
ning pa papiret, er der fortsat social ulighed i forhold til, hvordan
man klarer en kreeftsygdom i Danmark. For at imedekomme den so-
ciale ulighed i relation til diagnostik, behandling og overlevelse anbe-
faler DSR Kreds Hovedstaden brug af specialuddannede sygeplejer-
sker og socialsygeplejersker.

Specialuddannede sygeplejersker kan supplere den patientansvarlige
leege som den tveergaende forlebskoordinator for de komplekse og
sarbare patienter, sa der tages hensyn til deres individuelle behov i
kreeftforlabet. Det vil frigore bade tid og ressourcer savel i hospitals-
regi, kommunalt og pa tveers af sektorer.

Side 2 af 3



Desuden anbefaler DSR Kreds Hovedstaden at inddrage og udvide

samarbejde med socialsygeplejersker, sa socialt udsatte kraeftpatien-
ter far den rette stotte og hjeelp til at folge behandling, modtage den
rette smertelindring og rehabilitering.

DSR Kreds Hovedstaden deltager gerne i droftelser med henblik pa
at konkretisere kraeftplanens anbefalinger.

Med venlig hilsen
Pa vegne af kredsbestyrelse og formandskab
Dansk Sygeplejerad Kreds Hovedstaden

Kristina Robins
Kredsformand
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Nord§jallands Sekretariatet for
Hospital SFR Radiologi

Direktionssekretariatet

Dyrehavevej 29
3400 Hillergd

Opgang bygn. 50 A, plan 2
Telefon 48 29 42 88

Dato: 29. juni 2021
Hgringssvar fra SFR Radiologi i Region Hovedstaden vedr. Kraftplan for Re-
gion Hovedstaden — del 2

Med henvisning til hgringsbrev af 4. juni 2021 fremsendes hermed et hgringssvar
vedr. Kreftplan for Region Hovedstaden — del 2, der omhandler ”Tidlig opsporing og
hurtig diagnostik”. SFR Radiologi har fglgende kommentarer:

3.3.2 Adgang til diagnostisk | Kort ventetid til undersggelse og kort svartid pa billeddiag-
afklaring uden ungdig ven- | nostiske undersggelser er afgarende for en hurtig afklaring,
tetid (side 13) sa patienterne undgar ungdig ventetid og forsinkelse.

Region Hovedstaden har en vigtig rolle med at sikre almen
praksis adgang til de rette tilbud. Regionen har —somi re-
sten af landet — en begraenset kapacitet inden for radiolo-
gien. De radiologiske ressourcer skal derfor anvendes bedst
muligt til at understette de praktiserende laeger og sikre
hurtige og effektive forlgb for patienterne, nar det skal af-
klares, om der er begrundet mistanke om kreeft.

Afsnittet om praktiserende laegers henvisning af patienter
foreslas korrigeret/omformuleret til falgende:

Praktiserende lzeger kan i dag veelge at henvise patienter
med uspecifikke og/eller vage symptomer direkte til en CT-
skanning af brystkasse og/eller maveregionen pa Bispe-
bjerg og Frederiksberg Hospital (Bispebjerg-matriklen).
Derudover kan praktiserende lager, i henhold til geeldende
forlgbsbeskrivelser pa Sundhed.dk, henvise patienten til en
CT- eller MR-skanning pa en rgntgenafdeling. Der er desu-
den mulighed for at henvise til planlagt ultralydskanning og
almindelige rentgenundersggelser pa rentgenafdelingerne
eller pa et af regionens drop-in tilbud.

Der er i gvrigt tale om en fornuftig og ambitigs kreftplan,
som tydeligt peger pa de begraensede ressourcer pa det ra-
diologiske omrade.




Venlig hilsen

Thomas Houe
Vicedirektgr, Nordsjellands Hospital
Formand SFR Radiologi

Michel Némery
Ledende overleege
Neastformand SFR Radiologi
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Anmodning om input til udarbejdelse af ny kreeftplan for Re-
gion Hovedstaden

| Region Hovedstaden skal der udarbejdes en ny kreeftplan. Malet med kreeft-
planen er at sikre, at patienterne i Region Hovedstaden ogsa i fremtiden vil op-
leve mere sammenhaengende og effektive patientforlgb af stadig bedre kvalitet.
Kreeftplanen skal daekke hele patientens forlgbet.

Med denne anmodning gnsker Center for Sundhed at fa hospitalernes in-
put til temaet om opfalgning, rehabilitering og senfglger, der kan blive an-
vendt som grundlag for det videre arbejde med kraeftplanen.

Kommentar til henvendelsen:

Det er med nogen forundring, at jeg som deltager i panelet for patien-
ter/pargrende ved Nordsjeellands Hospital leeser og besvarer en henven-
delse til hospitalet om at vurdere og forholde mig til samlede forlgb der
omfatter almen leegepraksis, kommune, sygehus. Det ville have veeret gn-
skeligt med nogle konkrete overvejelser, som vi s& kunne kommentere —
samtidigt med at vi kunne se en samlet proces, hvor man ogsa henvendte
sig til kommuner, almen praksis, Patientindragelesudvalg, Regionens
/Aldrerad, Patientorganisationer mv

Jeg har veeret medlem af Kreeftstyregruppen i 1o ar i Sundhedsstyrelsen,
hvor vi udvikle kreeftpakkerne og har betydelig erfaring fra aeldreradsar-
bejde, lokalt, regionalt pa landsniveau med radgivning af politikere og for-
valtninger. Derfor undrer fremgangsmaden mig.

Jeg har i mine kommentarer iseer fokuseret pa aldre med kraeft og de er-
faringer, jeg har mgdt gennem samtaler.

Center for Sundhed

Kongens Vaenge 2
3400 Hillergd

Blok B

3866 6000
38665271
csu@regionh.dk
www.regionh.dk

Journal nr.: 20003020
Ref.: nthu

Dato: 8. december 2020



Men et helt overordnet budskab om forpligtende sundhedsaftaler pa
kreeftomradet er af central betydning at fa vedtaget af Regionsradet som
led i sundhedsaftale 2019 — 2023

Finn Kamper-Jgrgensen

Individuel opfglgning:

Har regionen de rette tilbud i forhold til at sikre gode, individuelle opfalgnings-
forlgb? Har | forslag til, hvordan regionen kan forbedre patienternes opfalg-
ningsforlgb eksempelvis i forhold til kontroller, anvendelse af digitale Igsnin-
ger eller andet?

1. Helt overordnet sikres gode kreeftforlgb kun, hvis Regionsradet beslutter at
sammenbinde det opsplittede sundhedsveesen — hospital, kommune, almen
leegepraksis med forpligtende sundhedsaftaler om kraeftforlgb for alle rele-
vante diagnoser.

Regionsradet burde beslutte: Med henvisning til

a. Sundhedsstyrelsens mange kliniske retningslinjer for pakkeforlgb for kraeft-
diagnoser (kreeftpakkerne) og

b. sundhedslovens bestemmelser om forpligtende sundhedsaftaler og

c¢. Sundhedslovens bestemmelser om patientrettigheder og

d. regionens vedtagelse af "12 anbefalinger for mere sammenhaengende pa-
tientforlab” forrige ar

beslutter Regionsradet, at der for alle kreeftdiagnoser (undtagen de aller
sjeeldneste kraeftformer) udarbejdes regionale forlgbsprogrammer der sikrer
gode og sammenhangende patientforlgb mellem almen laegepraksis, syge-
hus og kommune og inddrager savel patient som paragrende i beslutninger
om forlgb.

Sagen skal igennem savel samordningsudvalg, sundhedskoordinationsud-
valg sygehusudvalg og forretningsudvalg fer beslutning i Regionsradet

Link til sundhedsstyrelsens kreeftpakker:
https://www.sst.dk/da/Udgivelser?Emne={17B95802-9C6C-4D33-BF64-
34AAD11B37E2}&searchWord=pakkeforl%C3%B8b

2. vedr. samspil hospital kommune om kommunikation:

Hvis Kommunikationsaftalens principper — jf aftale fra 1. januar 2019 om tveer-
sektoriel kommunikation hospital-kommune — fgres ud i livet rent praktisk er
forlgb efter sygehusindlaeggelse og mulig rehabilitering godt deekket ind, hvis
der er etableret kommunale kraeftrehabiliterings indsatser, herunder kurser.
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3. | almen leegepraksis kunne begrebet: "den arlige kronikerkonsultation”
veere platform for de ca. 10 % af eeldre, der har kreeft og samtidigt andre
kroniske sygdomme. | gvrigt mgder 90 % af eeldre deres egen leege arligt

4. Covid har leert os, at digitale/virtuelle kontakter kan veere gode kontakt-
punkter patient-professionelt personale. Kreeftafdelingerne kunne udvikle et
tilbud med sygeplejerske/leege virtuelt et par gange om maneden — offentlig-
gjort via hjemmeside og kendt af patienter tilknyttet afdelingen. Kunne anven-
des af patienter og pargrende, hvis man gnsker seerlige supplerende oplys-
ninger om symptomer, behandling, relavant indsats mv

Senfglger:
Oplever |, at der er de rette tilbud, og at personalet har de ngdvendige kom-

petencer i forhold til opsporing og handtering af senfalger? Beskriv gerne,
hvis | har forslag til nye indsatser.

1. Om senfglger og bivirkninger ved kraeftbehandling

For aeldrebefolkningen: Den teoretisk mulige, arlige kronikerkonsultation i al-
men laegepraksis kunne veere et godt redskab til drgftelse patient-leege om
senfglger og om mulige bivirkninger fra lseegemiddel-interaktioner — herunder
henvisning til sygehus i tvivistilfaelde. | praksis melder mange kreeftpatienter,
jeg har talt med, at det ikke sker. Der er typisk fokus pa hjerte-kredslgb, lun-
ger, bevaegeapparat i stedet for multikronikere. Man kunne udvikle denne
mulighed bedre — via aftaler.

2. Om psykiske senfglger efter kraeft og kraeftbehandling.

Sygdomsangst, dgdsangst handteres meget forskelligt i forlgb for kraeft. De
bedste forlgb ses, hvor der har veeret kursusforlgb om "kend din sygdom”,
kreeftrehabiliteringskursus mv og hvor pargrende ogsa har kunnet veere infor-
meret om kreeftforlab og veere stattepersoner i dagligdagen.

Starre opmuntring til at deltage i sddanne kurser fra sygehusets side anbefa-
les

3. For langvarige terminale forlgb ved kreeft med hjemmehjeaelp og hjemme-
sygepleje har jeg en del historier om, at personalet brude have sagt: Der er
behov for kontakt til egen leege eller sygehus saddan som du har det. Denne
indsts forudseetter efteruddannelse af personale, der kommer i hjemmet.

Rehabilitering:

Har regionen de rette tilbud i forhold til at sikre rehabilitering, der imgdekom-
mer patienternes behov, eller har | forslag til, hvordan regionen kan forbedre
dette?
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1. Regionsrads beslutning om forpligtende og sammenhaengende forlgbspro-
grammer med en rehabilterings komponent , jf. oven for, er helt afggrende.
Ved den senest indgaende sundhedsaftale for Region H for 2019 — 2023 op-
levede jeg groft sagt i processen, at Kommunernes kontaktorgan (KKR)
sagde noget i retning af: Forebyggelse og rehabilitering er vores omrade.
Fingrene vaek — vi skal ikke forpligtes, men vil selvfalgelig godt overveje det,
fordi det indgar i vores kommune forpligtelser efter sundhedsloven og social-
loven. Derfor er nogle kommuner meget svage hvad angar rehabilitering og
til at sikre aftaler med f.eks. Kraeftens Bekeempelse om deltagelse i kursus
virksomhed.

Patientrettet forebyggelse (Sundhedslovens § 119 stk. 3) handler bla. om at
lave aftaler, der sikrer et godt liv trods sygdom — rehabilitering hgrer med
under begrebet patientrettet forebyggelse — og behandles desuden selvstaen-
digt i sociallovgivningen. Men det gar sundhedsaftalen for Reg. H ikke ret
meget ud af !!

Jeg har gode beretninger fra mange eeldres kreeftforlgb fra kommuner, der
har gjort meget ud af rehabiliterings indsatsen.

I min egen kommune har vi f.eks. et digitalt nyhedsbrev til eeldrebefolkningen
som bla. informerer om patientrettet forebyggelse, rehabilitering mv

2.Rehabilitering er i princippet primeert en kommunal opgave — men for meget
specielle kreeftdiagnoser kan et sygehusorganiseret rehabiliteringsforlgb
veere relevant. Information om kreeft rehabilitering bar veere en fast procedure
ved udskrivning fra sygehus — jf. kommunikationsaftalen fra 1. jan 2019. Er
det ofte — men ikke altid ud fra mine informationer fra aeldre.

Hvordan fungerer samarbejdet med kommuner og almen praksis i forhold til
opfalgning, rehabilitering og senfalger? Beskriv gerne eventuelle forslag til
forbedringer.

1. De erfaringer jeg har fra samtaler med aldre er meget vekslende. Hvis
egen leege er god — drgftes patientens gnsker til rehabilitering og andre hen-
visninger ved et laegebesgag, evt. den arlige kronikerkonsultation. Men flere
fortravlede leeger i almen praksis prioriterer ikke en sadan tidsmaessig kree-
vende samtale.

2. Efter loven om forebyggende hjemmebesgg til eeldre kan der defineres
risikogrupper bl.a. blandt 65-79 arige. Jeg har mgdt praktiserende laeger, der
siger til alle eeldre med kreeft: Du skal bede om at fa besgg af den forebyg-
gende hjemmebesgger og blive informeret om alle de muligheder der findes
her i vores kommune — og jeg har talt med forebyggende hjemmebesggere,
der har haft fokus pa aeldre kreeftpatienter og f.eks. sagt: Du bgr ogsa tale
med din laege om XxxxX.

3. For terminale forlgb hgrer jeg i almindelighed at "de@dspakken” som almen
praksis kan ordinere (seerlig medicin mv) kombineret med hjemmepleje har
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fungeret godt — men med stor belastning pa samlever/eegtefeelle Det er vigtigt
med plejehjemslzaeger for beboerne pa plejehjem.

4. Forslag: Lav aftaler, der forpligter kommunerne til at udarbejde informati-
onsmateriale til de praktiserende lsegers venteveerelse om hvad der tilbydes
i kommunen for kreeftpatienter (rehabilitering, leer at kende din sygdom kur-
ser, forebyggende hjemmebesgg til seldre, hjemmehjeelp osv) — sa leegerne
kan sige pa vej ud af dgren til sin patient: Tag lige den pjece med hjem og
laes — eller ga pa din mobiltelefon og laes. Det er en metode jeg har erfaret
virker pa andre omrader

Socialt udsatte:

Har regionen i tiden efter behandlingen de rette tilbud til socialt udsatte kreeft-
patienter? Har | gode eksempler fra eksisterende indsatser, som kan udbre-
des pa tveers af afdelinger og hospitalerne eller forslag til nye?

Jeg mangler forklaring pa begrebet socialt udsatte.

Enlige? Fattige? Darligt uddannede? Hjemlgse?

Forslag og virkemidler vil veere forskellige

1. For enlige: Har gode erfaringer pa eeldreomradet med at anbefale at
sgn,datter ledsager — eller ven/veninde — til konsultationer, hvor der gives
kompleks information.

2. Mere generelt: Man kan i samarbejde med f.eks. Kreeftens Bekeempelse,
/ldre Sagen , Rgde Kors udvikle begrebet: Patient ledsager.

Det bgr gagres kendt og accepteret, at en kreeftpatient kan tage en ledsager
med til en konsultation, - hos egen leege, i ambulatoriet, pa sygehuset mv

3. En del maend er nogle skvadderhovedet til at sgge relevant hjeelp i sund-
hedsveesenet i tilfeelde af sygdom — det ved vi fra Selskab for Meends Sund-
hed. Gode spark bagi fra kvinder og venner behgves i sddanne tilfaelde !!!

@vrigt:
Har | andre forslag til, hvad regionen skal fremme i forbindelse med den nye
regionale kreeftplan i forhold til opfalgning, senfalger og rehabilitering?

1. Om transport.

God information til kreeftpatienter om muligheder for transport fra hjem til be-
handlingssted vigtigt — og maske en lidt mere velvillig visitation til gratis
transportmulighed. Eksempel: Ret medtaget kreeftpatient tager fra Hunde-
sted til Herlev Sygehus til gentagen stralebehandling — skal selvtransporte-
res med offentlig transport. Totalt udmattet. Ikke visiteret til offentlig trans-
port.

2. Patientrettet information i "Min Sundhedsplatform”
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For givne kraeftdiagnoser kunne man i den patientrettede information, der til-
gas digitalt via Sundhed.dk, Sundhedsplatformen indbygge — maske auto-
matisk, nar der szettes en diagnose pa:

"Du kan lzese om din kommunes sundhedstilbud, f.eks. rehabilitering, kurser
om kreeftsygdom mv pa Sundhed.dk - skriv din kommunes navn (eller ma-
ske kunne et link til kommunens sundhedstilbud direkte saettes ind via CPR
lokaliseringsdata)

Man kunne maske anfare:

Du kan laese om din sygdom pa Sundhed.dk — Patienthandbogen og sla din
diagnose op — eller leese pa Kraeftens Bekeempelses hjemmeside om din
sygdom

3, Virtuelle og digitale forhold

Er kommet for at blive. God ide at gge forsggsvirksomhed pa dette omrade
og evaluere — f.eks. mulighed for virtuel kommunikation til kreeftafdeling som
supplement eller erstatning for ambulant kontrol (blodprgver via egen lsege
mv)

4. Patienttilfredsheds undersggelser af samlede forlgb

De eksisterende periodiske pt.tilfredsheds undersggelser fokuserer i dag
ikke pa samlede forlgb mellem egen leege, sygehus, kommune. Det anbefa-
les at udvikle et spgrgeskema, der kan anvendes til sddanne forlgbsunder-
sggelser — og lave et par pilotprojekter, hvor det testes samtidigt med at der
gennemfgres kvalitativt interview til validering af skemaet.

Man kunne starte med — fra en sygehusafdeling — at undersgge kraeftpatien-
ter, der er i flerarskontrol ambulant.

Man kunne ogsa teste et eller flere af de sundhedsstyrelses udmeldte pak-
keforlgb i sin helhed.
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Herlev og Gentofte

4 @konomi
Hospital
Direkie 38672188
NOTAT Dato: 29. juni 2021
Til: Region Hovedstaden

Haringssvar fra Herlev og Gentofte
Hospital til den regionale kreeftplan
—del I

Herlev og Gentofte Hospital har med stor interesse laest udkastet til den re-
gionale kraeftplan II. Relevante afdelingsledelser har haft udkastet i hgring,
og der er enighed om at det er en ambitigs kreeftplan, hvor der peges pa
mange relevante indsatsomrader. Hospitalet haber, at tiltagene ogsa ind-
tenkes i de kommende gkonomidrgftelser.

Vi tilslutter os regionens gnske om at fremme social lighed i behandlingen,
styrke forebyggelse, gge den patientoplevede inddragelse og fremme digi-
tale lgsninger.

P& dialogmgdet den 14. juni om den regionale kreeftplan var der ogsa
mange gode inputs og drgftelser afl de overordnede temaer i denne del af
kreeftplanen; tidlig opsporing og hurtig diagnostik, senfglger og palliation.

Vi har som hospital ogsad i en vis udstreekning lagt disse til grund for vores
samlede hgringssvar, som fremgar af nedenstaende.

Tidlig diagnostik og hurtig opsporing

I afsnit 3 fremhaeves vigtigheden af tidlig diagnostik og hurtig opsporing,
som hospitalet fuldt ud kan tilslutte sig. Det er dog vigtigt at vaere op-
maerksom pa den praemis, at der fortsat desvaerre er begraensede ressour-
cer pa det radiologiske omrade, bl.a. pga. den aktuelle mangel p& isser



mammaradiologer. En Igsning kunne veere oprettelse af flere introduktions-
stillinger (I-stillinger), da dette aktuelt er flaskehalsen i uddannelsen af ra-
diologer generelt.

I afsnit 3.3.2 vedr. adgang til diagnostisk afklaring uden ungdig ventetid,
foreslds afsnittet, “praktiserende laeger kan i dag (...) pa et af regionens
drop-in tilbud” andret til;

Praktiserende laeger kan i dag veelge at henvise patienter med uspecifikke
og/eller vage symptomer direkte til en CT-skanning af brystkasse og/eller
maveregionen pd Bispebjerg og Frederiksberg Hospital (Bispebjerg-matrik-
len). Derudover kan praktiserende laeger, i henhold til gaeldende forlgbsbe-
skrivelser p§ Sundhed.dk, henvise patienten til en CT- eller MR-skanning
p8 en rontgenafdeling. Der er desuden mulighed for at henvise til planlagt
ultralydsskanning og almindelige rontgenundersggelser p8 rentgenafdelin-
gerne eller p§ et af regionens drop-in tilbud.

Det er ligeledes vigtigt at veere opmaerksom pa udfordringerne i relation til
den ggede efterspgrgsel af patologiske undersggelser. For alle kreeftforlgb,
undtagen hepatocellulzert karcinom, er patologiundersggelser ngdvendige
for diagnosen og den efterfglgende behandling.

Der er kritisk mangel p& patologer i Danmark; samlet set mangler der p.t.
12% af den ngdvendige patologbemanding i Region Hovedstaden, og med
den demografiske udvikling og den forventede afgang og tilgang af patolo-
ger vil denne situation forvaerres over de naeste 5 ar. Det er derfor essenti-
elt, at der sikres en tilstraekkelig kapacitet for patologidiagnostik i regio-
nen. En Igsning kunne vare implementering af digital patologi, som medfg-
rer mulighed for brug af billedanalyseveerktgjer og andre Al lgsninger.

Hospitalet anerkender regionens arbejde med at sikre hgj tilslutning til de
tre screeningsprogrammer, da det har stor betydning i forhold til at sikre
tidlig opsporing af kraeftsygdom.

Opfelgning efter kraeft

I udkastet til kraeftplanen star der, at alle patienter med behov skal have
adgang til behandling af deres senfglger efter kreeft og at dette kraever
synlighed i regionens tilbud.

Herlev og Gentofte Hospital har som bekendt etableret en senfglgeklinik pa
tarmkraeftomradet, som favner alle patienter inden for dette specifikke om-
rade. Der er indtil videre bevilliget midler til drift af denne for en 1- drig
periode, men de forelgbige erfaringer viser, at der er et behov for et per-
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manent tilbud samt en udvidelse sdledes at alle regionens borgere kan til-
bydes samme opfglgning efter deres tarmkraeftforlgb for at sikre lighed i
behandlingen.

Afdeling for Kraeftsygdomme har siden 2019 haft en senfglgeklinik for tidli-
gere hovedhalskreaeftpatienter, som har modtaget stralebehandling. Patien-
ter med rehabiliteringsbehov pa grund af senfglger efter den strélebehand-
ling de har gennemgaet, bliver set af forskellige faggrupper mhp. at afklare
og hjeelpe deres senfglger.

Sadanne specialiserede senfglgetilbud kan der ligeledes vaere behov for in-
den for andre kraeftformer.

Det er vaesentligt, at de forskellige senfglgetilbud understgttes af Igbende
viden opsamling, videndeling og Igbende evaluering i f.eks. regionale kom-
petencecentre, hvor ogsa samarbejdet med kommunerne og almen praksis
styrkes. Derudover er det vaesentligt at sikre adgang for patienter, der ikke
bliver “grebet” i de sygdomsspecifikke tilbud, men har mere diffuse senfgl-
ger eller behov, der skal tages hand om.

Regionens tre onkologiske afdelinger har derfor i feellesskab foresldet en
organisationsstruktur pa de tre afdelinger, der kan imgdekomme patienter-
nes behov for En indgang til senfglger og rehabilitering (ansggning frem-
sendt 21.4.). Denne organisatoriske forankring understgtter i hgj grad an-
befaling 5 i kraeftplanen om kraeftpatienters mulighed for systematisk og
helhedsorienteret stgtte til livet med senfglger efter kraeft. I denne formelle
organisering etableres der ogsad i hgjere grad rum for gget samarbejde og
dialog mellem hospitalerne og kommuner/almen praksis om patienter, hvor
der er behov for dette - i henhold til anbefaling 6.

Derudover skal alle stamafdelinger for patienter med kraeft i hgjere grad
screene for senfglger og tilbyde basal behandling herfor. Det er centralt, at
denne indsats tilbydes tidligt i patientens forlgb og foregar i faellesskab
mellem relevante afdelinger, almen praksis og kommunen.

Feelles beslutningstagen bliver naevnt som et vaerktgj. Det er generelt en
god og synlig made at inddrage patienterne aktivt i valg omkring deres be-
handling og opfglgningsforlgb. Det vil ogsa vaere med til at sikre sammen-
haengende forlgb pd tvaers af sektorer, da patienten her aktivt kan veere
med til at tage stilling til, hvilke aktorer de har behov for stotte fra i hele
deres patientforlgb. Det er en vigtig pointe, at patienterne ikke spgrges om
der er behov for opfglgning, men hvilke behov der er. Det er ligeledes
godt, at almen praksis taenkes mere ind i det tvaersektorielle samarbejde
om rehabilitering og senfglger.
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Palliation

Hospitalet anerkender, at palliation har stort fokus i kraeftplanen, da det er
et omrdde, som ogsa Rigsrevisionen har papeget skal Igftes betydeligt.
Hospitalet er enig i konklusionerne fra Rigsrevisionens undersggelse og kan
tilslutte sig anbefalingerne pa omradet, som er beskrevet i kreeftplanen.

Det er en vigtig pointe, at der skal ske en tidligere opsporing i forhold pati-
entens palliative behov, men lige s3 vigtigt, at der er tilbud og dertilhg-
rende kapacitet.

Stamafdelinger for patienter med kraeft med behov for indlaeggelse, skal
kunne tilbyde basis-palliativ behandling og pleje for dermed at danne bro
mellem den basale palliation i primarsektoren og den specialiserede pallia-
tive afdeling. Hospitalet stgtter op om et forbedret samarbejde pa tvaers af
sektorerne og haber at der fra centralt hold tilvejebringes strukturer herfor.

P& Herlev og Gentofte Hospital ligger palliationsafsnittet under Afdeling for
Urinvejssygdomme. Aktuelt er der 6 palliative senge pa hospitalet men
denne kapacitet er vaesentligt underestimeret for et stort kraefthospital som
vores og det vurderes, at der er behov for dobbelt s& mange senge, hvilket
understgttes i et internt notat, som hospitalet udarbejdede i 2020. Dette
skal ogsa ses i lyset af, som der star i kreeftplanen, at der opleves et sti-
gende behov for palliativ behandling pga. at mennesker generelt bliver zel-
dre, og at flere grundet nye og bedre behandlingsmetoder lever laengere
med deres kraeftsygdom. I anbefaling 7 str der, at regionen i organiserin-
gen af den specialiserede palliation tage udgangspunkt i naerhed til rele-
vante specialer sa8 som onkologi og haematologi, og kapaciteten skal grad-
vist tilpasset behovet. Hospitalet vil derfor i Igbet af efteraret revurdere,
om det palliative afsnit skal flyttes organisatorisk.

Samlet set stgtter hospitalet op om styrkelsen af palliationen sdvel p& hos-
pitalerne som i de andre sektorer, men det forudszetter i hgj grad flere res-
sourcer til omradet.
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Kraeftplan for Region Hovedstaden — del 2
Hgringsversion

15. juni 2021

Bidrag til hgringssvar fra Geriatrisk og Palliativ Afdeling GP, BFH

Merete Paludan, overlaege
Geriatrisk og Palliativ Afdeling GP
Bispebjerg og Frederiksberg Hospitaler

Generelle kommentarer ift. palliation:

Det anbefales, at de afsnit af Kraeftplanen, som vedrgrer palliation, i hgjere grad laegger sig op ad
Sundhedsstyrelsens anbefalinger for den palliative indsats i Danmark og ogsa op ad de visitationskriterier,
som er udarbejdet af DMCG-PAL.

Det anbefales, at man i hgjere grad konkretiserer anbefalingerne for en bedre klinisk praksis. Det geelder
brugen af validerede varktgjer til identifikation af patienters behov for palliativ indsats (SPICT), til
inddragelse af PRO-data via validerede symptomscreenings-vaerktgjer (EORTC-QLQ-C15) og til systematiske
tilbud om advance care plan (ACP)-samtaler. Praksisaendringer fremmes af praecis terminologi. Dette vil
0gsa laegge sig taettere op ad SST’s anbefalinger og konklusionerne fra Rigsrevisionens rapport.

Det anbefales, at man nuancerer beskrivelsen af hvordan den palliative indsats i Danmark er organiseret, sa
der i hgjere grad beskrives muligheder for tvaergdende og tveersektorielt samarbejde, herunder den
udbredte radgivnings- og konsulentvirksomhed som finder sted i den specialiserede palliative indsats.
Mulighederne for stgrre fleksibilitet i den palliative indsats bgr inddrages, hvad angar det specialiserings-
niveau som indsatsen ydes pa.

Specifikke kommentarer:

1.

Side 4, afsnit 4:

“Et tredje spor i kraeftplanen er at sikre en tidlig palliativ indsats, der tager udgangspunkt i den enkelte
patients livssituation, gnsker og behov. Kraeft er en alvorlig og livstruende sygdom. Det er ikke altid muligt
at forudse, hvad udfaldet bliver, ndr kraeften opstdr, og mange kraeftpatienter har brug for lindring og stgtte
allerede tidligt i deres behandlingsforlgb. Mennesker er forskellige, ogsa ndr de er livstruende syge.”

Zndringsforslag:

"Et tredje spor i kreeftplanen er at sikre en palliativ indsats, der tager udgangspunkt i den enkelte patients
livssituation, gnsker og behov. Krzeft er en alvorlig og livstruende sygdom. Det er ikke altid muligt at
forudse, hvad udfaldet bliver, nar kraeften opstar. Der skal sikres en behovsbestemt palliativ indsats
gennem hele patientens sygdomsforlgb. Den tidlige palliative indsats skal styrkes, da mange kraeftpatienter
har brug for lindring og stgtte allerede nar de far at vide at de har en livstruende sygdom.”

Begrundelse:
Det tredje spor i Kraeftplanen handler om palliation generelt, jf. kapitel 5. Jeg finder det uhensigtsmaessigt,
at man indledningsvist begraenser fokus til tidlig palliation.



2.
Side 4, sidste linje:
“Palliation og hospice”

Zndringsforslag:
"Palliation”

Begrundelse:
Hospice er en del af den specialiserede palliative indsats.

3.

Side 9, afsnit 5:

“Flertallet kan fa daekket den ngdvendige palliative pleje og omsorg med en basal indsats, men nogle
patienter har flere og komplekse problemer, der ngdvendiggar en specialiseret indsats fra flere samtidige
fagpersoner som laeger, sygeplejersker, fysioterapeuter, socialradgivere, psykologer og praester.”

Zndringsforslag:

"Flertallet kan fa deekket deres behov for pleje, omsorg og symptomlindrende behandling med en basal
palliativ indsats, men nogle patienter har flere og komplekse problemstillinger, der ngdvendigggr en
specialiseret palliativ indsats fra flere samtidige fagpersoner som eksempelvis laeger, sygeplejersker,
fysioterapeuter, socialradgivere, psykologer og praester.”

Begrundelse:
Palliativ indsats omfatter bade pleje, omsorg og regulzer behandling.
Der er repraesentation af flere faggrupper end de aktuelt naevnte i den specialiserede palliative indsats.

4,
Side 10, figur 2

Figur 2
Aktarer i den palliative indsats
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Zndringsforslag:
Figuren bgr udformes anderledes, da den ikke giver et retvisende billede af organiseringen af den palliative
indsats.

Begrundelse:

Figuren giver et uhensigtsmaessigt indtryk af, at det er et enten-eller om man modtager basal eller palliativ
palliation. De to indsatser foregar ideelt set oftest parallelt og koordineret. Der er samarbejde mellem
aktgrerne pa de to niveauer. Der er tvaerfaglig radgivningsfunktion fra specialiseret til basalt niveau.
Derudover opererer den specialiserede palliative indsats dér, hvor patienten er. Figuren tager ikke hgjde
for, at man bade i hospitalsbaserede palliative enheder og hospicer har udgaende funktioner. Patienten kan
tilses af aktgrer i SPI bade i eget hjem, pa kommunal aflastningsplads og oftest ogsa pa anden
hospitalsafdeling under indlaeggelse.

5.
Side 22, overskrift
“Pallation (lindring)”

Zndringsforslag:
"Palliation”

Begrundelse:
Begrebet palliation bgr vaere feerdigt afklaret og defineret allerede pa side 6.

6.

Side 22, anbefaling 9:

”Regionen vil — gerne i samarbejde med repraesentanter fra kommuner, almen praksis og hospice -
preecisere kriterierne for henvisning til specialiseret palliation”.

Zndringsforslag:

"Regionen vil i samarbejde med den specialiserede palliative indsats praecisere kriterierne for henvisning til
specialiseret palliation over for repraesentanter fra kommuner, almen praksis og relevante
hospitalsafdelinger pa basalt palliativt niveau”.

Begrundelse:

Hospice er blot en del af den specialiserede palliative indsats. | er ngdt til at samarbejde med SPI generelt,
dvs. savel hospice som den hospitalsbaserede specialiserede, palliative indsats.

Der foreligger nationale visitationskriterier fra DMCG-PAL. Det er de henvisende instanser — laeger i almen
praksis og pa hospitalsafdelinger med basal palliativ funktion — som har behov for yderligere information
om kriterierne.

Hvis | &ndrer anbefalingen her, skal den ogsa sendres tilsvarende pa side 27.

7.
Side 23, linje 1:
“Der opleves imidlertid et stigende behov for palliativ behandling”

Zndringsforslag:
"Der opleves imidlertid et stigende behov for palliativ indsats”



Begrundelse:
Palliativ behandling er for snaevert. Palliativ indsats er som begreb mere daekkende for tilbuddene hos de
palliative aktgrer.

8.

Side 23, afsnit 3, linje 4

”Samtidig har den specialiserede palliation en opgave i at understgtte, supervisere og udvikle den basale
palliation, sa patienter systematisk modtager den ngdvendige lindring pa det basale niveau”.

Zndringsforslag:
”Samtidig har den specialiserede palliation en opgave i at understgtte, supervisere og udvikle den basale
palliation, sa patienter systematisk modtager en behovsbestemt palliativ indsats pa det basale niveau”.

Begrundelse:
Det er vigtigt at holde fokus pa anbefalingen om systematisk vurdering af patienternes behov for palliativ
indsats jf. SST’s retningslinjer.

9.

Side 23, anbefaling 7

“Regionen vil i organiseringen af den specialiserede palliation tage udgangspunkt i naerhed til relevante
specialer sa som onkologi og haematologi, og kapaciteten skal gradvist tilpasses behovet”.

Zndringsforslag:

”Regionen vil i organiseringen af den specialiserede palliation sgrge for at kapaciteten gradvist tilpasses
behovet. Der skal arbejdes malrettet med integration mellem specialiseret palliation og relevante
specialer”.

Begrundelse:

Det er en bade problematisk og kontroversiel anbefaling at ville knytte SPI teettere til onkologi og
hamatologi al den stund, at patienter med non-malign livstruende sygdom i betydeligt ringere grad end
kreeftpatienter modtager den specialiserede palliative indsats, som de har behov for.

Ambitionen i SPI gar i en noget anden retning, nemlig henimod en indsats som sikrer en diagnose-
uafhaengig og lige adgang til SPI.

Der er retningslinjer fra ESMO som beskriver en hensigtsmaessig integration mellem onkologi og palliation.
Retningslinjerne anviser en model for et styrket samarbejde, som kan anvendes mere generelt.

Hvis | eendrer anbefalingen her, skal den ogsa andres pa side 22.

10.

Side 23, sidste afsnit — side 24, fgrste afsnit

“Hospice er et tilbud til mennesker med uhelbredelig sygdom, hvor den sygdomsrettede behandling er
ophart til fordel for en aktiv lindrende indsats. Kraeftpatienter, der ikke laengere kan lindres tilstraekkeligt af
egen laege, den kommunale hjemmepleje eller pG den sygdomsrettede hospitalsafdeling, kan henvises til
hospice.”

Zndringsforslag:
"Hospice er et tilbud til mennesker, som befinder sig i den terminale fase af en uhelbredelig sygdom og som
ikke kan lindres tilstraekkeligt pa basalt palliativt niveau”



Begrundelse:

Det, der star i aktuelle hgringsversion, er faktuelt forkert. Det er useedvanligt, men ikke udelukket, at
patienter pa hospice modtager palliativ kemoterapi. Jeg henviser til de nationale visitationskriterier fra
DMCG-PAL, hvoraf fglgende fremgar: "Behandling med helbredende sigte skal vaere ophgrt og patienten
opfylder betingelserne for udfaerdigelse af terminal erklaering.”

11.
Side 24, sidste afsnit
“Den palliative indsats inddeles jf. nedenstdende skema i en tidlig, sen og terminal palliativ fase”.

Zndringsforslag:
"Kraeftpatienters sygdomsforlgb inddeles jf. nedenstaende skema i en tidlig, sen og terminal palliativ fase”.

Begrundelse:

Det er ikke indsatsen, mens sygdomsforlgbet, der inddeles i faser.

Generelt treenger side 24 til en korrektur-gennemgang.

Husk konsekvent at anvende betegnelsen palliativ indsats i stedet for palliativ behandling.

12.

Side 25, afsnit 4, linje 3

“Det skal understgtte, at patienter ikke oplever et skarpt skel mellem den aktive kraeftbehandling og
smertelindring, men at indsatserne i stedet integreres.”

Zndringsforslag:
"Det skal understgtte, at patienter ikke oplever et skarpt skel mellem den aktive kraeftbehandling og den
palliative indsats, men at indsatserne i stedet integreres.”

Begrundelse:

Det er en hyppigt forekommende misforstaelse, at palliation handler om smertebehandling. Palliation
retter sig mod alle former for lidelse, som de opleves af patienten, sa det er vigtigt at veere konsekvent med
terminologien.

13.

Side 25, afsnit 5

“Regionen vil derudover fremme, at patienter henvises rettidigt til specialiseret palliation, hvis patientens
behov ikke kan Igses med en basal palliativ indsats”.

Zndringsforslag:

”Regionen vil derudover fremme, at patienter henvises rettidigt til specialiseret palliation, nar patientens
behov ikke kan daekkes med en basal palliativ indsats. Den palliative indsats skal ydes pa lavest muligt
effektive omsorgs- og behandlingsniveau”.

Begrundelse:
Behov deekkes (problemer Igses).
Jeg opfordrer til at man leegger sig teettere op ad SST’s anbefalinger for den palliative indsats.



14.
Side 26, afsnit 3
“Patienter skal opleve et vaerdigt forlgb uden ungdig smerte”

Zndringsforslag:
"Patienter skal opleve et vaerdigt forlgb uden ungdig lidelse”

Begrundelse:
Stringens ift. terminologi jf. tidligere.

15.

Side 27, afsnit 5

“Patienter med en livstruende kraeftsygdom skal have mulighed for leve det liv, de gnsker — ogsad i den sidste
tid af deres liv.”

Zndringsforslag:
”Patienter med en livstruende kraeftsygdom skal sa vidt det er muligt hjeelpes til at leve det liv, de gnsker —
ogsa i den sidste tid af deres liv.”

Begrundelse:
At leve det liv, man gnsker, er for langt de fleste ikke en mulighed nar man har en livstruende sygdom, sa
jeg foresla at | blgder saetningen lidt op.

16.

Side 29, afsnit 1

”Som sygdommen skrider frem og behovet for specialiseret palliation som den primaere behandling, pleje og
omsorg vil fylde gradvist mere, vil den specialiserede palliation som regel overtage ansvaret som
Patientansvarlig Lege”.

Zndringsforslag:
”Hvis der bliver behov for specialiseret palliation ndr sygdommen skrider frem, vil den specialiserede
palliation som regel overtage ansvaret som Patientansvarlig Laege”.

Begrundelse:

Det er kun patienter med komplekse palliative problemstillinger, der skal henvises til SPI. Vi har i SPI forlgb
med ca. 50% af de patienter, der dgr af kraeft i Danmark. Det er uafklaret, om vi burde se flere, men i hvert
fald far vi en del mindre relevante automat-henvisninger, nar kraeftbehandling afsluttes, hvor opgaven ser
ud til at kunne Igses pa basalt palliativt niveau.

Laes ogsa det efterfglgende afsnit 2 med dette for gje.

17.

Side 30, sidste afsnit — side 31, fgrste afsnit

“Endelig har regionen i 2017 etableret en palliativ rddgivningstelefon, som kan bidrage til, at patienter kan
blive laengst muligt i eget hjem gennem muligheden for telefonisk adgang for laeger til en hospitalsspecialist
i palliativ behandling. Radgivningstelefonen bliver desvaerre kun i begreenset omfang anvendt. Derfor
opfordres laegerne ved tvivl til at benytte muligheden for at komme i dialog med en specialist. Ofte kan
specialisten imgdekomme patientens gnske om at undga indlaeggelse til gavn for bade patient, pargrende
og sundhedsveesen. ”



Andringsforslag:

“Endelig har regionen i 2017 etableret en palliativ rddgivningstelefon, hvor laeger pa basalt palliativt niveau
kan fa radgivning fra en laegelig specialist i palliativ medicin. Et af raddgivningstelefonens formdl er at
bidrage til, at patienter kan blive laengst muligt i eget hjem. Med rddgivning fra specialist-niveau kan man
ofte forebygge ungdige hospitalsindlaeggelser og sikre at patienten symptomlindres optimalt i eget hjem.”

Begrundelse:

Dét at sikre at patienter kan dg i eget hjem er et vigtigt formal med radgivningen, men kun et blandt
mange, sa det bgr nuanceres lidt mere.

Er der grundlag for at udtale, at ordningen desvaerre bruges i begraenset omfang? Kender vi det reelle
behov?

18.

Side 31, anbefaling 10

“Regionen vil skabe bedre rammer for, at terminale patienter, som gnsker det, kan blive laengst muligt i eget
hjem. Det skal blandt andet ske via et tveersektorielt samarbejde om at styrke kompetencer til at tage
samtalen med patienterne/borgerne om deres sidste levetid”.

/ndringsforslag:

”Regionen vil skabe bedre rammer for, at terminale patienter, som gnsker det, kan blive laengst muligt i
eget hjem. Det skal blandt andet ske via et tvaersektorielt samarbejde om at styrke kompetencer til at tage
samtalen med patienterne/borgerne om deres sidste levetid.

Regionen vil desuden arbejde pa at sikre en dggndaekkende adgang til radgivning fra specialiseret palliativt
niveau”.

Begrundelse:

Jeg vil anbefale, at man regionalt arbejder pa at udvide radgivningstelefon-ordningen, sa den bliver
dggndaekkende. Dggndaekkende adgang til radgivning fra det specialiserede, palliative niveau er en del af
SST’s anbefalinger for den palliative indsats. Aktuelt er ordningen i Region H ikke dggndaekkende.

Merete Paludan, overlaege
15.06.2021



Hegringssvar vedrgrende forslag til "Kraeftplan for Region Hovedstaden —
del 2”

PLO-Hovedstaden har den 4. juni 2021 modtaget ”“Invitation til hgring af
Kraeftplan for Region Hovedstaden — del 2” og har i den forbindelse fgl-
gende bemarkninger.

PLO-Hovedstaden takker for hgringen og vil desuden gerne kvittere for
invitationen til dels at holde oplaeg pa workshop i marts 2021 og dels til
deltagelse i dialogm@det her i juni. Som vi tidligere har givet udtryk for,
mener PLO-Hovedstaden overordnet, at det foreliggende udkast til Kreeft-
plan del 2 er hensigtsmaessigt og har gode anbefalinger. PLO-Hovedstaden
har fglgende supplerende bemaeerkninger og forslag.

Almen praksis har en ngglerolle i forhold til opsporing af kraeft, men ogsa i
forhold til omsorgen for patienter i de senere stadier. AlImen praksis opda-
ger ca. 85 % af alle kraefttilfeelde og har ansvaret for at henvise videre til
yderligere udredning ved mistanke om kraeft. En praktiserende laege med-
virker til opsporing af 10 nye kraefttilfaelde om aret i gennemsnit. Det er
imidlertid kun hos en lille procentdel af de patienter, hvor lsegen mistaen-
ker kreeft, at diagnosen bekraeftes. Det er en stor faglig udfordring bade at
betrygge de sengstelige, hvor der ikke er belaeg for kraeftmistanke, og hen-
vise dem, hvor en kreeftdiagnose kan vaere en mulighed. Dertil kommer,
at en praktiserende laege i gennemsnit har 90 kraeftoverlevere i sin prak-
sis. Bade antallet af nytilkomne kreeftramte og antallet af kraeftoverlevere
er stigende pa grund af stigende levealder og bedre kraeftbehandling. Den
praktiserende laege er dermed gennemgaende i kreeftpatientens samlede
forlgb og kan medvirke til gget sammenhaeng og tryghed.

Tidlig/rettidig diagnostik af alvorlig sygdom, herunder kraeft, afhaenger
blandt andet af let og lige adgang til almen praksis. Dette sikres ved, at
regionen sgrger for den rette dimensionering og kapacitet. PLO-Hovedsta-
den ser fortsat behov for at oprette flere praksiskapaciteter i regionen for
at opna let og lige adgang. Herudover er nem adgang til specialistradgiv-
ning og rammer, der understgtter legens brug af radgivningen, vigtige.
Korte ventetider pa udredning, ogsa nar patienten ikke passer i en pakke
eller opfylder kriterierne for pakkeforlgb, er afggrende. Ogsa adgangen til
diagnostiske undersggelser, hvor regionen kan sikre, at almen praksis har
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nem og hurtig adgang til diagnostiske undersggelser med kort ventetid og kort svartid for
alle borgere uanset geografi, er vigtig i forbindelse med tidlig opsporing.

Desvaerre oplever almen praksis generelt udfordringer med afviste henvisninger, hvilket ge-
nerelt sinker patienternes udredning. Dette kan veere af afggrende betydning for patientens
prognose i forhold til alvorlig sygdom som kraeft. Herudover oplever almen praksis, at pa-
tienter med tegn pa alvorlig sygdom, hvor der ikke findes kraeft i en pakkeforlgbsudredning,
ofte kommer tilbage til almen praksis uden en diagnose. Der er derfor behov for at gentaen-
ke bl.a. de diagnostiske enheder, sa patienter med mistanke om alvorlig sygdom faerdigudre-
des, selvom der ikke stilles en kraeftdiagnose. Her vil vi pege pa muligheden for, at der henvi-
ses relevant bade imellem specialer og fra hospitalsafdeling til praktiserende specialleege for
afslutning til egen laege.

Med hensyn til kraeftopsporingen i almen praksis kan regionen fremme kvalitetsudviklingen
ved at sikre feelles viden om og feedback til almen praksis om fx antal henviste i kraeftpakke/
diagnostisk pakke, andel af henviste til kreeftpakke, som blev diagnosticeret med kraeft, an-
del af henviste til diagnostisk pakke, som blev diagnosticeret med alvorlig sygdom, herunder
kraeft, og andel afviste henvisninger (“tilbagehenvisninger”), viderehenvisninger, om-visita-
tioner mv. Data bgr formidles til almen praksis, sa det er muligt bade at se egne data og regi-
onale data. PLO-Hovedstaden foreslar i den forbindelse indsatser med audit pa konkrete for-
lgb i kraeftpakker og diagnostiske enheder, handholdte indsatser med kvalitetskonsulenter
fra KAP-H og tilbud til klyngerne med anonymiserede cases mhp. leering. Der kan ogsa taen-
kes i tilbud om speciallzegebesgg i klyngerne med henblik pa opdatering af viden.

Ogsa i forbindelse med kreaeftudredning ses ulighed, hvor udsatte og sarbare borgere har hg-
jere kraeftrisiko. PLO-Hovedstaden foreslar, at der igangsaettes et projekt om informations-
indsats til saerligt udsatte grupper i teet samarbejde med almen praksis. Det kunne fx veere
en "Foplge til leege-ordning”.

| efteruddannelsen af praktiserende leeger og deres personale bgr der pa kreeftomradet eta-
bleres kursustilbud pa linje med anden efteruddannelse. Her taenkes fx pa muligheden for at
felge en speciallaegekollega eller specialsygeplejerske pa hospital (aftale om gensidige besgg
i praksis og pa sygehuse).

Det er vigtigt, at kampagner om kraeft bidrager til oplysning og ikke skaber frygt. Vi har et
faelles ansvar for at finde de syge rettidigt, men ogsa for at holde de raske - raske. PLO-Ho-
vedstaden foreslar, at planlaegningen af kampagner sker i taet samarbejde med almen prak-
sis og kommuner. Et kampagnetema kunne vaere et rad om at tage en pargrende med til lae-
gen, nar patienten selv - eller de pargrende - har mistanke om alvorlig sygdom og sgger
leege af denne grund.

PLO-Hovedstaden vil desuden gerne foresla at supplere de foreliggende tiltag med yderligere
tiltag, som PLO-Hovedstaden mener vil kunne fremme almen praksis’ muligheder for at bista


https://www.sundhed.dk/content/cms/98/79198_underskrevet-aftale-gensidig-efteruddannelse.pdf
https://www.sundhed.dk/content/cms/98/79198_underskrevet-aftale-gensidig-efteruddannelse.pdf

kraeftpatienter, bade i den fgrste svaere tid, nar en kraeftdiagnose kommer pa tale, og desu-
den i den sveaere sidste tid/palliation.

| forhold til den fgrste svaere tid, nar patienten har faet en kraeftdiagnose, oplever almen
praksis et behov for at kunne gennemfgre en krise-/kraeftsamtale med patienten, der star i
en livskrise. En sadan krise-/kraeftsamtale efter diagnose vil desuden medvirke til at fast-
holde, at almen praksis er tovholder i patientens forlgb i en kaotisk tid, hvor patienten skal til
undersggelser, behandlinger og kontroller — ofte pa mange forskellige hospitalsafdelinger.
Konkret foreslar vi, at der gives mulighed for at honorere sadanne krisesamtaler med en
samtaleterapiydelse. Det er i gjeblikket ikke muligt, idet sddanne enkeltstaende samtaler
ikke kan honoreres med denne ydelse iht. Overenskomst om almen praksis.

Endelig foreslar vi, at tidlig og basal palliation vil kunne udvikles i almen praksis og dermed
reducere presset pa og behovet for specialiseret palliation. PLO-Hovedstaden foreslar at ind-
fgre en kraeftopfelgningssamtale hos egen laege, hvor lsegen sammen med patienten kan af-
tale naermere, hvordan laegen kan bista i den sidste sveere tid ved uhelbredelig kraeft. En sa-
dan kraeftopfelgningssamtale kan evt. kobles ind i den allerede eksisterende lokalaftale om
palliation (”Allonge til rammeaftale om honorering af praktiserende leeger, der udfgrer op-
fglgende hjemmebesgg efter udskrivelse fra hospital i samarbejde med en kommune i Re-
gion Hovedstaden”, se link til rammeaftalen og allongen her).

Med venlig hilsen

Peder Reistad
Formand for PLO-Hovedstaden


https://www.sundhed.dk/content/cms/98/79198_regionh-praksisinfo-opfoelgende-hjemmebesoeg-aftale-281013.pdf
https://www.sundhed.dk/content/cms/98/79198_allonge-til-aftale-om-hjemmebesoeg.pdf
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Dato: 29. juni 2021

Hgaringssvar vedr. forslag til ”Kraftplan for Re-
gion Hovedstaden — del 2”

Region Hovedstadens Akutberedskab har den 4. juni 2021 modtaget “Invitation til hg-
ring af Kraeftplan for Region Hovedstaden — del 2”.

Region Hovedstadens Akutberedskab stgtter anbefalingen om, at de terminale patien-
ter, som gnsker det, kan blive leengst muligt i eget hjem. Det kreaever et styrket tveer-
sektorielt samarbejde, hvilket Region Hovedstadens Akutberedskab statter og gnsker
at bidrage til.
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Dato: 30. juni 2021

Haringssvar fra SFR Geriatri
Region Hovedstaden

Haringssvar til forslag til kraeftplan for Region Hovedstaden - del 2:

Flere borgere vil fa diagnosticeret og leve med kreeft, ikke mindst i den eel-
dre aldersgruppe.

Aldre med krzeft er en yderst inhomogen patientgruppe, bdde hvad angar
diagnose og behandlingsmuligheder, men ogsa tilgrundliggende helbredstil-
stand, funktionsevne og livssituation.

Kommentarer (afsnit 4.3 om rehabilitering og senfglger):

Der foreligger klar evidens for forbedrede patientforlgb ved geriatrisk vur-

dering og optimering som led i kreeftbehandling hos zeldre, skrgbelige pati-
enter. Onkogeriatriske klinikker og samarbejde er implementeret flere ste-
der pd verdensplan, mens Danmark halter bagefter.

Vi foresl|8r at der tilfgjes en anbefaling, at ldre, skrgbelige borgere med
kraeft, som har brug for specialiseret rehabilitering (enten fgr/under/efter
aktiv kreeftbehandling), skal have adgang til tilbud om en helhedsorienteret
celdremedicinsk (geriatrisk) vurdering. Geriatrien har erfaring med under-
stgttende tiltag for skrgbelige sldre borgere med risiko for eller med ned-
sat funktionsevne. Den geriatriske vurdering er tvarfaglig, og vurderer den
eeldre borgers ressourcer og begransninger indenfor domanerne funkti-
onsniveau, ernaeringstilstand, psykosociale forhold, multimorbiditet og po-
lyfarmaci sa der laves en individualiseret plan for rehabilitering, som kan
ledsage sdvel kirurgisk som medicinsk kraeftbehandling.

/Pa vegne af SFR Geriatri Region Hovedstaden
Dorte Thurge, sekretariat for SFR Geriatri



Til: Region Hovedstaden
Center for Sundhed

SFR Kilinisk Biokemi vil gerne takke for muligheden for at afgive hgringssvar til
Kreeftplan for Region Hovedstaden — del 2. Nedenfor fglger to forslag til afsnit-
tet om Tidlig opsporing og hurtig diagnostik.

De praktiserende laeger spiller en ngglerolle for udredningen i de situationer,
hvor patienten henvender sig med alarmsymptomer, alvorlige uspecifikke, el-
ler vage symptomer pa kreeft. Praecis og hurtig erkendelse af situationen i
praksis er vigtig.

Regionen opfordres til at formulere en langsigtet strategi for bedre IT-baseret
beslutningsstgtte af praktiserende laeger, herunder lettilgeengelige risikomo-
deller, der i real tid leverer risikoestimater og giver forslag til videre udredning.
De Nationale screeningsprogrammer skal veere evidensbaserede og pga. de-
res store skala, kreever det meget store studier for at producere evidens for
gavnlige effekter af aendrede eller nye screeningsprogrammer. Pa trods af
hurtig udvikling af diagnostik og behandling af den givhe sygdom, bliver
screeningsprogrammerne fastlast i ueendret form igennem mange ar, med ri-
siko for at de bliver foreeldede.

| dag er der ikke afsat midler til denne udviklingsopgave i driftsbudgetterne for
screeningsprogrammerne. Adgang til retrospektive data fra screeningspro-
grammerne, der vil kunne anvendes til at kvalificere forslag om tilpasning af
screeningsprogrammerne, er ligeledes sveert tilgeengelige.

Som driftsherre for screeningsprogrammerne, opfordres Regionen til at formu-
lere en langsigtet strategi for produktudvikling af screeningsprogrammerne,
herunder afsaette midler til pilotforsgg og bedre adgang til retrospektive data,
der vil kunne kvalificere moderniseringer af screeningsprogrammerne.

Venlig hilsen

SFR Klinisk Biokemi

SFR Klinisk Biokemi

Dato: 29. juni 2021



Rigshospitalet SFR Palliativ
behandling

Direkte 35455685
Mail karina.rossier.sol@regionh.dk

NOTAT

Til: Region Hovedstaden Dato: 29. juni 2021
Center for Sundhed
Att. Line Mgller Rasmussen

Haringssvar fra SFR Palliativ be-
handling til Region Hovedstadens
Kraeftplan — del 2

SFR Palliativ behandling takker for muligheden for at kommentere pa harings-
udkastet til Region Hovedstadens Kreeftplan del 2. Radet har falgende kom-
mentarer til materialet:

Ad. 2.3 Palliation

SFR Palliativ behandling har i sit initiale input til udarbejdelse af en ny kreeft-
plan for Region Hovedstaden den 17. februar 2020 bemaerket, at den speciali-
serede palliative indsats kalder pa starre kapacitet og tidligere identifikation af
palliative behov. Region Hovedstadens fokus pd, at specialiseret palliation er
til alle patienter uanset grundsygdom, forudsaetter en opnormering af kapacite-
ten pa hospitalerne inden for det specialiserede palliative omrade.

Som supplement til en starre kapacitet vurderer SFR, at det bliver ngdvendigt
at eendre indlaeggelsesprofilen i retning af flere akutte indlaeggelser fremfor at
teenke, at specialiseret palliation er elektiv, og at gode palliative forlab kraever
indlzeggelse af lidt leengere varighed. Nar det gzelder patienter, hvis gnske det
er at dg hjemme, sa skal de, som bidrager til et hiemmeforlgb, vaere sikker pa,
at der er mulighed for specialiseret akut intervention. Bade hvad angar hjem-
mebesgg og med tilbud om indleeggelse, hvis situationen kalder pa det.

Specialiseret palliation har veeret et tilbud som, pga. underdimensionering,
endnu ikke har modtagefunktion uden for dag-tid pa hverdage. Det bgr ifglge
SFR Palliativ behandling eendres, seerligt hvad angar laege-sygeplejerske
funktion.



SFR Palliativ behandling anbefaler, at det arbejdes for at etablere en lands-
deekkende specialistuddannelse i palliation pA samme made som den nordi-
ske uddannelse. En sadan uddannelse kan bade veere et tilbud til laeger som
sigter mod det specialiserede niveau, men som ogsa giver mulighed for at in-
teresserede praktiserende leeger kan fa kompetencer, som kvalificerer dem til
at veere resursepersoner for almen praksis og kommunerne. Hvis det basale
niveaus muligheder (kompetencer, resurser) for at give god palliativ behand-
ling styrkes, vil det specialiserede niveau aflastes og kan arbejde med de
mere komplekse patientforlgb. Den demografiske udvikling i befolkningen vil
uvilkarligt medfare, at behovet for palliativ behandling stiger i fremtiden. Det er
derfor ngdvendigt at hgjne det basale niveaus behandling hgjnes, da de spe-
cialiserede enheder ellers vil "drukne” i patienter.

Ad. Figur 2, side 10

Under den specialiserede palliation bar "eget hjem” sidestilles med hospital og
hospice, da det udkgrende team fra den specialiserede enhed netop medvir-
ker til, at den palliative patient kan veere hjemme lezengst muligt eller giver mu-
lighed for at d@ i eget hjem.

Figuren praesenterer den palliative indsats som enten basal eller specialiseret.
Radet mener at, der bar fokuseres pa, hvordan et integreret samarbejde kan
bidrage til, at flere opgaver kan lgses pa det basale niveau via radgivning og
vejledning i det enkelte patientforlgb. Det vil medvirke til at sikre, at de men-
nesker, som har behov for specialiseret palliation ogsa hurtigere kan fa det,
samtidig med at det basale niveau kompetenceudvikles og tager ansvar for, at
palliation skal ske i alle led og tidspunkter af behandlingen.

Ad. 3.4 tidlig opsporing

Almen praksis (egen leege) er ofte den behandler, som henviser til kraeftudred-
ning, og egen leege modtager tilsvarende epikriser, nar en patient har faet en
kreeftdiagnose. | Sundhedsstyrelsens Forlgbsprogram for rehabilitering og pal-
liation i forbindelse med kraeft (2018) star det: "Almen praksis rolle som den
gennemgaende sundhedsfaglige kontaktperson for patienter generelt betyder,
at almen praksis med sit kendskab til patienten og historikken i patientens for-
skellige helbredsproblemer, fastholder kontakten med patienten og sikrer, at
patienten ikke efterlades uden opfglgningsaftaler i almen praksis efter den en-
kelte patients behov og ensker.”

Det er derfor naturligt, at den tidlige indsats starter i almen praksis. DSAM
kreeftopfelgningsvejledning (Kreeftopfalgning i almen praksis: https://vejlednin-
ger.dsam.dk/cancer/?mode=visKapitel&cid=1236&gotoChapter=1236 ) anbe-
faler en kraeftopfglgningssamtale efter, at patienten har faet en diagnose. Ved
denne samtale aftales den videre kontakt og dermed gives mulighed for at
fastholde kontakten ogsa under den onkologiske behandlingsfase. Patienter,
som vurderes have behov for tidlig specialiseret palliation, vil kunne henvises
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videre. Det foreslas derfor, at det arbejdes for at denne konsultation imple-
menteres i almen praksis, sdledes at patienten fglges hos egen laege gennem
hele forlgbet. (Nuvaerende lokalaftale har kun fokus pa de sidste uger til ma-
neder, da den forudseetter at patienten har terminaltilskud)

Ad. 4.3.1 Senfaglger

Patienter med senfglger udgar ca. halvdelen af kraeftoverlevere, og senfal-
gerne er ofte langvarige og af bio-psykosocial karakter. Ligesom den palliative
patient har patienten med senfglger lidelse inden for de 4 dimensioner fysisk,
psykisk, socialt og eksistentielt. Patienter med senfglger hjaelpes bedst til at
leve livet med begreensninger gennem en tveerfaglig og helhedstsenkende
sundhedsprofessionel tilgang. Tvaerfaglige enheder, som besidder disse fag-
lige kompetencer af leeger, sygeplejersker, fysioterapeuter, socialradgiver og
psykolog, findes i de tveerfaglige smertecentre samt de specialiserede pallia-
tive enheder. Desveerre passer patienter med senfglger ikke ind i disse be-
handlingstilbud. De har ikke laengere livstruende sygdom, og deres symptom-
byrde omhandler ofte andre lidelser end smerter. Den fremtidige organisering
af tveerfaglige specialiserede enheder bgr tage hgjde for denne gruppe af pati-
enter, sa de hjeelpes til bedst mulig livskvalitet efter helbredelse af kraeft. Det
bar veere muligt at organisere specialiseret palliation og senfalger sammen.

Ad. 5.2 Anbefaling 7

De specialiserede enheder er i dag organiseret i forskellige specialer, hvilket
er uhensigtsmaessigt i forhold til den faglige udvikling i palliation. Enhederne er
generelt for sma og har sjeeldent noget fagfeellesskab med den afdeling, de er
organiseret i. Ligeledes har enhederne forskellige betingelser for sa hvidt an-
gar driftsbudget, personalenormering samt forskningsmuligheder.

Ved etablering af selvstaendige og specialeuafheaengige specialiserede pallia-
tive enheder vil det veere muligt i hgjere grad at rekruttere de rette kompeten-
cer til palliation samt etablere tveerfaglig klinisk forskning indenfor palliation.
Det vil skabe den rette synergi og i sidste ende komme den palliative patient til
gode — uanset diagnose. Ved udelukkende at organisere den specialiserede
palliation inden for kreeftomraderne er der en risiko for, at endnu faerre patien-
ter med ikke malign livstruende lidelse henvises til specialiseret palliation. Det
samme vil veere tilfaeldet, hvis de specialiserede enheder organiseres i andre
specialer. Specialiseret palliation er ikke knyttet til diagnoser, men til symp-
tombyrde ved livstruende og uhelbredelig sygdom.

Palliationen er vokset ud af onkologien, hvilket har veeret godt pA mange ma-
der, men har haft den slagside, at behovet for palliation ifm. andre livstruende
sygdomme er blevet overset. SFR gnsker at fremhaeve vigtigheden af at give
denne udfordring seerlig opmaerksomhed, nar regionen anbefaler at knytte den
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specialiserede palliation teettere sammen med specialerne onkologi og haema-
tologi — jf. anbefaling 7. Regionen bgr trods, at dette er en kraeftplan i deres
anbefalinger forholde sig eksplicit til, hvordan det sikres, at den nye organise-
ring ikke fjerner palliationen fra andre specialer.

Ad. 5.3 anbefaling 9

En stagrre udnyttelse af de mange tilbuds forskelligheder vil gavne patienter
ved at tilbyde valgmuligheder, gge livskvaliteten hos patienter og pararende
og nedbringe den sociale ulighed fordi nogle udsatte patienter, som lige nu
ikke far et tilbud, vil kunne rummes. Dette arbejde kan fint ses sammen med
Kreeftplanens anbefaling 9 om at praecisere kriterier for henvisning, s& henvi-
seren ikke blot ser pa patientens symptombyrde som relevant for et speciali-
seret tilbud, men ogséa kan vejlede patienten i forhold til, hvilket specialiseret
tilbud der bedst egner sig for den enkelte.

| Region Hovedstaden kan den nuveerende organisering med palliative afde-
linger, udgaende teams, hospicer og udgaende hospiceteams bruges mere
aktivt i forhold til at sikre glidende overgange i patientforlabene, som er et mal
for kreeftplanen. SFR Palliativ behandling anbefaler, at man far afdeekket,
hvordan de relevante parter i faellesskab kan sikre koordination og samatr-
bejde, sa patienter og paragrende oplever et mere sammenhaengende forlgb.

Afsluttende bemaerkninger

Kraeftplanen har generelt nogle gode anbefalinger, som dog indimellem sav-
ner tyngde og ambitioner. Nogle anbefalinger kan blive mere konkrete og ge-
nerelt efterspgrges det fra SFR Palliativ behandlings side, at der opseettes
malsaetninger for, hvordan og hvornar anbefalingerne skal udmgntes.

Hgringssvar fra SFR Palliativ behandling til Region Hovedstadens Kreeftplan — del 2 Side 4



SFR Oto-rhino-
laryngologi inkl.
audiologi

Dato: 30. juni 2021

Til: Region Hovedstaden
Center for Sundhed

SFR @NH vil gerne takke for muligheden for at afgive hgringssvar til Kreeftplan
for Region Hovedstaden — del 2.

Overordnet set, har Kraeftplanen mange gode og flotte intentioner og er desu-
den velskrevet. Der mangler dog en indledende begrebsafklaring, idet f.eks.
begreberne systematisk tilgang og individuel involvering, bruges hyppigt, men
farst bliver nuanceret i afsnit 6, "Tveergaende temaer og anbefalinger”.

| gvrigt giver fglgende punkter anledning til bemaerkninger:

2.2 Opfalgning efter kreeft:

Falgende formulering "Kommunerne har hovedansvaret for rehabilitering —
ogsa i tilfeelde af sammenhaengende og/eller sidelabende relaterede indsatser
pa hospitalet eller i almen praksis”.

Her er det ikke tydeligt, hvordan det teenkes, at kommunen skal varetage et
hovedansvar for rehabilitering, hvor den specialiserede rehabilitering foregar i
hospitalsregi. Det bgr defineres, hvad der menes med hovedansvar for rehabi-
litering.

3.4 Bedre understattelse af almen praksis i tidlig opsporing:

| dette afsnit neevnes kun praktiserende laegers udfordringer med tidlig opspo-
ring. Hos patienter med hoved-halskreeft er det ofte tandlzeger, der opdager
tegn pa kreeft. Det foreslas, at tandlaeger ogsa naevnes i dette afsnit.

5.2.2 Tidlig indsats

Figur 3 pa side 26 mener vi ikke illustrerer virkeligheden i samspillet mellem
de sygdomsrettede og palliative indsatser. Fremfor en glidende kurve fra syg-
domsdebut til dgd kunne en trappeillustration veere bedre.

5.2.3 Vurdering af palliative behov

Folgende formulering: "Det indebaerer for det forste, at der sa tidligt som mu-
ligt i sygdomsforlgbet, bliver anvendt de samme redskaber til systematisk at
identificere patienter med basale palliative behov”. Anvendelse af et generisk



redskab kan vaere en fordel for primaer sektor, men det kan frygtes at vigtige
speciale specifikke behov overses, hvis der kun anvendes et generisk red-
skab.

Anbefaling 6:

Regionen styrker patienternes mulighed for systematisk og helhedsorienteret
stotte til livet med senfalger efter kreeft og vil blandt andet se pa muligheder
for en styrket organisering af hospitalernes indsats pa senfglgeomradet med
fokus pa at sikre hgjere kvalitet og et helhedsorienteret syn pa patienternes
fysiske, psykiske og sociale funktioner og livskvalitet.

Dette rejser spgrgsmalet om, hvor patienter, med et afsluttet behandlings- og
opfalgningsforlgb pa hospital, skal henvises til, nar der opstar mistanke om
senfalger.

Venlig hilsen

SFR Oto-rhino-laryngologi inkl. audiologi

Side 2
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6700 Esbjerg
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hospiceforum@hospice.dk
www.hospice.dk

Esbjerg den 29. juni, 2021

II)

. . . ”
Haringssvar til ”"Kraeftplan for Region Hovedstaden del 2
| Hospice Forum Danmark er vi glade for at se, at Region Hovedstaden vil |gfte den palliative indsats i regionen. Vi
kunne dog @nske, at et sddant fokus pa at forbedre den palliative indsats ikke udelukkende rettede sig mod
— kreeftpatienter, men i stedet blev bredt ud til ogsa at omfatte non-cancerpatienter. Sa vi kan fa gjort op med den
ulighed i adgangen til specialiseret palliation Rigsrevisionen retter kritik af.

For der er ikke blot tale om en social ulighed, sadan som planen omtaler det i afsnit 5.2.3 men i hgj grad ogsa om
en ulighed baseret pa diagnose. Det vil altsa veere hensigtsmaessigt, at der saettes fokus pa palliation ogsa til fx
hjerte-, lunge- og ALS patienter.

Vi ser med stor tilfredshed pa, at man med planen gnsker at inddrage patienten tidligt i eget forlgb for at
mindske ungdig overbehandling og ¢ge muligheden for tidlig palliativ indsats. Vi kunne gnske os, at det blev

— praciseret, hvordan denne systematiske opsporing og inddragelse skal finde sted ligesom der med fordel kunne
foreligge en klar tidsplan for implementeringen. Vi vil samtidigt opfordre til, at konceptet fra projektet “Tag
Samtalen” implementeres som et element i tidlig inddragelse af patienten.

Malsaetningen om en bedre sammenhang mellem den specialiserede og den basale palliation ser vi som meget
positiv, da det vil veere til gavn for savel patienter som pargrende at sikre bedre samarbejde og kommunikation
pa tveers. Region Hovedstaden har ogsa med organiseringen af udgdende teams direkte tilknyttet de enkelte
hospicer en unik mulighed for at bringe viden og erfaringer fra hospicerne ud i patientens eget hjem.

Vi kunne gnske og vil gerne anbefale, at man fra Region Hovedstadens side opfordrede til et steerkere
samarbejde pa omradet regionerne imellem, sa man kan lgfte palliationen i hele landet. Vi har i den forbindelse
naturligvis forstaelse for forskellene i geografi og demografi regionerne imellem.

Pa vegne af Hospice Forum Danmark

Q@@u

Olav Ngrgaard
Formand

Hospice Forum Danmark
T:+4529 44 54 38

on@hospice.dk
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Hdringssvar til Kraeftplan for Region Hovedstaden — del 2

Tak for muligheden for at kommentere Kraeftplanen, som vi synes tegner nogle gode konturer for
fremtidens palliative organisering og indsatser i Region Hovedstaden.

Videnopbygning og -deling pa tvaers af organisationer og sektorer er afggrende for udviklingen af det
specialiserede palliative fagfelt, og et omrade som Sankt Lukas Stiftelsen har besluttet at prioritere meget
hgjt fremadrettet.

| det fglgende vil vi fra Sankt Lukas Hospice og Udgaende Hospiceteam praesentere nogle generelle
opmarksomhedspunkter, som vi finder seerdeles vigtige, at regionen retter sin opmaerksomhed mod, og
efterfglgende nogle @&ndringsforslag af mere konkret art.

Mere kommunikation om forskellige tilbud til forskellige mennesker

Region Hovedstaden har en raekke forskellige specialiserede tilbud til livstruede syge og deres pargrende;
palliative afdelinger, udgaende hospitalsteam, hospicer og udgaende hospiceteam. Det er en stor styrke i
forhold til at finde et tilbud, der passer den enkelte patient og styrker dennes livskvalitet.

Det kan dog veere svaert at gennemskue bade for henvisere, patient og pargrende, pracis hvornar hvilket
tilbud giver bedst mening for den enkelte patient. Vi gnsker saledes, at regionen i narvaerende kraeftplan
er opmarksomme pa italeszettelse af, at der er forskellige typer af tilbud med forskellige styrker. Ligesom vi
@nsker, at regionen saetter sig for bordenden for en kommunikationsindsats, der skal tydeligggre
forskellene for savel henvisere, patienter og pargrende som for medarbejdere pa de forskellige tilbud.

En stgrre udnyttelse af de forskellige tilbuds forskelligheder vil gavne patienter ved at tilbyde
valgmuligheder, gge livskvaliteten hos patienter og pargrende og nedbringe den sociale ulighed, fordi nogle
udsatte patienter, som lige nu ikke far et tilbud, vil kunne rummes.

Dette arbejde kan fint ses sammen med Kraeftplanens anbefaling 9 om at praecisere kriterier for henvisning,
sa henviseren ikke blot ser pa patientens symptombyrde som relevant for et specialiseret tilbud, men ogsa
kan vejlede patienten i forhold til, hvilket specialiseret tilbud der bedst egner sig for den enkelte.

Organisering

| Region Hovedstaden kan den nuveerende organisering med palliative afdelinger, udgaende team, hospicer
og udgaende hospiceteam bruges mere aktivt i forhold til at sikre glidende overgange i patientforlgbene
som er et mal for kraeftplanen. Hospicer med egne udgaende team sikrer bedre kontinuitet og
sammenhang i forlgbet for patient og pargrende. Samtidig giver det en bedre udnyttelse af kapaciteten,
nar patienten ikke forbliver indlagt i en hospiceplads, men kan fortszette det igangvaerende forlgb hjemme.

Vi anbefaler, at man far afdaekket, hvordan de forskellige parter kan bruges til netop det, sa de relevante

parter lapper bedre ind over hinanden, og patienten og de pargrende oplever et ssmmenhangende forlgb.
Vi mener szerligt, at hospiceteam med fordel kan komme tidligere ind i nogle forlgb, som alligevel vurderes
at have en sandsynlighed for at matte afsluttes pa hospice, mens et palliativt hospitalsteam vil vaere egnet i

Sankt Lukas Hospice og Udgaende Hospiceteam



30. juni 2021

forlgb, hvor patienten har mange hospitalskontakter eventuelt pa flere hospitaler. Det vil ofte vaere
geeldende i den tidlige palliative fase.

Hvordan sikrer vi at et Igft for kraeftpatienterne ikke gar ud over andre patientgrupper med palliative
behov?

Palliationen er i dansk kontekst vokset ud af onkologien, hvilket har vaeret godt pa mange mader, men har
haft den slagside, at andre livstruende sygdommes behov for palliation er blevet overset. Det papeger
Rigsrevisionen ogsa i deres rapport fra august 2020. Derfor gnsker vi at fremhave vigtigheden af at give
denne udfordring saerlig opmaerksomhed, nar regionen anbefaler at knytte den specialiserede palliation
teettere sammen med specialerne onkologi og haematologi — jf. anbefaling 7. Regionen bgr trods, at dette
er en kraeftplan, i deres anbefalinger forholde sig eksplicit til, hvordan man sikrer, at den nye organisering
ikke vil fjerne palliationen fra andre specialer.

Faelles henvisning og visitation

For nuvaerende opfattes det ikke pa Sankt Lukas Hospice som hensigtsmaessigt at eendre i henvisnings- og
visitationsorganiseringen, og at en eventuel @&ndring bgr hvile pa et veldokumenteret grundlag, hvor alle
involverede parter er inddraget.

Der er behov for uddannelse bade til det basale, men ogsa det specialiserede niveau

Det er en udfordring, at det er sveert at fa uddannelse til lzegerne og efteruddannelse til sygeplejersker. Hvis
de gode intentioner i denne kraeftplan skal lykkes, er det ngdvendigt, at regionen afsaetter midler specifikt
til efteruddannelse — bade pa basalt og specialiseret palliativt niveau.

Ambitionsniveauet — hvordan bliver anbefalingerne til virkelighed

Kraeftplanen har generelt nogle gode anbefalinger, som dog indimellem savner tyngde og ambitioner.
Nogle anbefalinger kan blive mere konkrete og generelt gnsker vi, at der opsattes malsatninger for,
hvordan og hvornar anbefalingerne skal udmgntes.

Konkrete &ndringsforslag:

e 5.9-10: 2.3 Palliation.
o Generelt et vigtigt afsnit der kort praesenterer palliationen.
o S. 10 fgrste afsnit: “Sengene er bade til patienter med kraeft og ikke kraeft”. Det er en vigtigt
pointe som ig ogsa geelder for hospicerne og ikke kun for sengepladser pa de palliative
afsnit, og derfor bgr gentages i afsnittet efter.

Sankt Lukas Hospice og Udgaende Hospiceteam
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o Viforeslar dog, at man ikke anvender begrebet ”ikke kraeft”, men i stedet jf. WHOs
definition skriver, at sengene er til alle patienter med livstruende sygdom og komplekse
lindringsbehov.

s. 23 og frem: den palliative indsats beskrives som smertelindring, men palliation er meget mere
omfattende:

o Palliation skal sikre lindring af de lidelser og problemer, der er forbundet med en
livstruende sygdom bade for patienten og for de pargrende.

o S.26:”uden ungdig smerte” — kunne med fordel erstattes med det bredere, men bedre
dekkende: “uden ungdig lidelse”.

s.23,5.2.1 Hospice.

o Afsnittet tager udgangspunkt i hospice og kriterier for henvisning her til, og fgrst senere
star der noget om, at der er udgaende hospiceteams. Vi foreslar, at hospiceteams er en del
af overskriften, og at afsnittet 3 side 24 flyttes tidligere op i teksten.

s. 24, andet afsnit: ”Kriterierne for henvisning til hospice... forventet kort restlevetid, behandlingen
skal vaere ophgrt og patienten skal have komplekse palliative problemstillinger”:

o Deterengodide, som det fremgar af kreeftplanen, at der skal arbejdes med disse kriterier
jf. anbefaling 9, sa der kommer mere fokus pa de komplekse palliative problemstillinger i
forhold til, om man er henvisningsberettiget. Vi indlaegger i dag patienter pa Sankt Lukas
Hospice med yderst komplekse problemstillinger, der er saerdeles relevante for en
specialiserede palliation, men hvor patienten ikke ngdvendigvis har en vurderet kort
restlevetid eller er afsluttet i sygdomsrettet behandling. Hvilket stemmer overens med
Regionens gnske om en tidligere palliativ indsats.

S. 24 tilfgjelse om hospice og udgaende hospitalsteam:

o De fire hospicer og udgaende hospiceteam tilbyder en anden type institution som bygger
pa et szerligt vaerdigrundlag, hospicefilosofien, og begrebet “total smerte”. Dette er
beskrevet uddybende i artikel “Hospice praksis i Danmark” af Vibeke Graven og Helle Timm
i Nordisk Tidsskrift for Palliativ Medisin, nummer 4, 2020.

o Hospicerne tilbyder en szerlig hjemlig ramme for patienten og de pargrende, som sa vidt
muligt tager udgangspunkt i patientens gnsker, men ogsa patientens made at leve pa.

S. 25: Som sygdommen skrider frem vil behandlingen fylder mindre og palliationen fylder mere. Det
er meget vigtigt. Det er godt, at regionen har fokus pa netop at skabe et sammenhangende forlgb
for patienterne og de pargrende. Men hvordan?

o Vimener, man kan bruge de forskellige tilbud bedre og overlappende jf. den tidligere
beskrivelse.

S. 26: Der savnes fokus pa stgtte til efterladte.

S. 27: Udfold henvisningsmuligheder med korte beskrivelser af de forskellige steder ved indsatser,
rammer, vaerdier og ventetider, sa forskellen pa hospitalsafsnit og hospice samt forskellige typer af
teams bliver klarere for henviser, patient og pargrende.

S. 29, afsnit 2: “Region Hovedstaden har en ambition... integreret samarbejde mellem afdelinger,
der behandler patienter med kreeft, palliative afsnit og hospicer”. Z£ndringsforslag er understreget.
S. 30, 5.3.3: gnsker om dg@dssted:

o Sundhedsstyrelsens anbefalinger fremstar som kilde til at mange gnsker at dg hjemme,
men de ma jo bygge deres anbefalinger pa en kilde.

o Desuden er det meget relevant at inddrage, at mange livstruede syge aendrer gnske til
dedssted undervejs i deres sygdomsforlgb. Dette er bl.a. udfoldet i artiklen ”@st Vest —

Sankt Lukas Hospice og Udgaende Hospiceteam
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Hjemme bedst” af Mette Asbjgrn Neergaard, Trine Brogaard og Anders Bonde Jensen i
Nordisk Tidsskrift for Palliativ Medisin, nummer 3, 2012.
S. 30, afsnit 4: Dgd og sorg er en naturlig del af livet”.

o | den specialiserede palliation er de sveere samtaler grundlaeggende for de konkrete
indsatser. Vi anbefaler, at man systematisk anvender ACP-samtaler i hele sygdomsforlgbet
til at afklare patientens gnsker og forventninger til behandlingsniveau og til at stgtte
patienten i det svaere valg som at frasige sig behandling.

o Artikel om ACP ” Advance care planning and place of death, hospitalisation and actual place
of death in lung, heart and cancer disease: a randomised controlled trial” af Marianne
Hjorth Skorstengaard et al, BMJ Supportive & Palliative Care 2019

o Viforeslar derfor, regionen anbefaler at man tidligt arbejder med en kommunikationsplan
ved siden af behandlingsplanen.

S. 35, sidste afsnit: Hospice og udgaende hospiceteam er gode til at Igfte patienter med sociale
udfordringer, der har brug for szarlige rammer og eller vilkar.

o Derfor bgr hospicerne taenkes ind i forlgbskoordineringen pa lige fod med hospital og
kommune jf. sidste linje.

Med venlig hilsen

Afdelingssygeplejerske Afdelingssygeplejerske Udviklingssygeplejerske
Lotte Gelbek Casati Jette Riis Lisbeth Christiansen
Overlaege Konstitueret Hospicechef

Henrik Anker Nielsen Signe Hgrllick

Sankt Lukas Hospice og Udgaende Hospiceteam
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Center for Sundhed

Hgringssvar, Kraeftplan for Region Hovedstaden — del 2

Tarnby Kommune takker for det tilsendte materiale og for muligheden for at give
hagringssvar pa Kreeftplan for Region Hovedstaden — del 2.

Tarnby Kommune er overordnet set enige i indholdet og synes det er relevante
fokuspunkter Region Hovedstaden naevner der skal arbejdes mere systematisk med. Vi
bakker positivt op om et gget fokus pa de ressourcesvage borgere samt systematisk
henvisning af alle kraeftramte til rehabilitering i kommunerne, systematisk brug af
behovsvurdering og anvendelse af PRO-data.

Tarnby Kommune har fglgende bemaerkninger:

2 Et feelles ansvar

Side 7 — afsnit 2

Vi bakker op om, at kreeftforlgb er et feelles ansvar. Det kreever rettidig og informativ
henvisning fra hospitalet til rehabilitering i kommunerne for alle kreeftborgere.

2.3 Opfalgning efter kraeft

Side 9 — afsnit 1

Det beskrives at det er regionens ansvar at informere og vejlede patienterne om
senfalger og alarmsymptomer. Tarnby kommune gnsker en praecisering af hvem, der
varetager opgaven og hvornar patienterne bliver informeret. Vi oplever flere patienter i
rehabilitering der ikke er bekendt med mulige senfglger. | den sammenhgeng gnsker vi
et generelt gget fokus pa oplysning om og behandling af senfelger ogsa flere ar efter
endt behandling.

Side 9 — afsnit 2

Rehabilitering deekker bade over kommunal genoptraening og kommunal rehabilitering.
| praksis er der dog forskel pa de indsatser, borgerne kan fa afhaengigt af
henvisningstype bade lovgivningsmaessigt og i forhold til Tarnby Kommunes lokale
serviceniveau. Tarnby Kommune gnsker derfor differentiering i typen af anvendt
henvisning. Det er vigtigt, at hospitalet vurderer og afklarer borgenes behov og sender
den tilsvarende henvisning. Ved vurdering af behov for Genoptreening anvendes GGOP

ARBEJDSMARKEDS- OG SUNDHEDSFORVALTNINGEN

Amager Landevej 76, 2770 Kastrup
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som henvisningsmetode og ved henvisning til Rehabilitering anvendes
"Kommunehenvisning” xRef15.

Side 9 — afsnit 3

Det er borgerens praktiserende laege, der skal veere tovholder. Vi oplever en del
borgere, der ikke har kontakt med praktiserende leege under sygdomsforlgbet. Laegen
er derfor ikke bekendt med borgerens forlgb, hvilket vanskeligggr, at praktiserende
leege varetager tovholderfunktionen. Vi foreslar en gget kommunikation fra hospitalerne
til de praktiserende laeger, s& de har et bedre udgangspunkt for at varetage
tovholderfunktionen.

2.3 Palliation

Side 9 — afsnit 2

Vi gnsker at tilfgje fagprofessionerne Ergoterapeut og SOSU-assistenter, som en del af
personalet til at varetage den specialiserede palliative indsats.

Side 10 — figur 2

Der er behov for en beskrivelse af kriterier for overgang fra basal til specialiseret
palliation. Det er hverken vist tydeligt i figuren eller beskrevet i teksten, der omtaler
figuren.

4.2 Individuelt tilrettelagt opfglgning

Side 18

Vi oplever, som beskrevet, at nogle borgere bliver tabt i sektorovergangene. Et
lgsningsforslag er bedre kommunikation og mere information om borgerens forlgb ved
henvisning. Vi gnsker en systematisk henvisning af alle borgere fra hospitalet til
kommunal rehabilitering.

Der er behov for en praecisering af begrebet/metoden "Behovsvurdering”.

4.3 Rehabilitering og senfglger

Side 19 — afsnit 3

Store hospitaler med flere optage-kommuner bgr have et stgrre kendskab til de enkelte
kommuners tilbud. Hospitalerne kan finde opdateret information om de forskellige
kommuners sundhedsindsatser pa Sundhed.dk.

Side 21
Vi bakker op om en konsekvent og kontinuerlig anvendelse af behovsvurderings-
skemaet "Stgatte til livet” i alle 3 sektorer.

6.1 Forebyggelse af kraeft

Side 34

Tarnby Kommune stgtter op om vigtigheden af forebyggelse af kreeft og styrkelse af
kommunale forebyggelsesindsatser.

6.3 Systematisk inddragelse af patienter fra start til slut
Side 39
Prostatakraeft er naevnt 2 gange i opremsningen af kraeftdiagnoser.

Afslutningsvist gnsker Tarnby Kommune en specificering af brugen af begrebet
Regionen, idet betegnelsen anvendes bade som samlet begreb for alle 3 sektorer og
som betegnelse kun for hospitalerne.
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Tarnby Kommune ser frem til den endelige version af Region Hovedstadens Kreeftplan,
som kan bidrage til at fortseette det gode samarbejde, s& borgerne far det mest
optimale forlgb under og efter en kreeftdiagnose.

Venlig hilsen

Kim Askelund Madsen
Forvaltningschef

Tabita Christensen
Sundhedschef




Kraeftens Bekaampelse
Omrade Hovedstaden

Horingssvar til Kreeftplan for

Region Hovedstaden
del 2 TIf +45 2135 7510

Borgmester Ib Juuls Vej 2
2730 Herlev

www.cancer.dk

. . UNDER PROTEKTION AF
Regionsudvalget i Kreeftens Bekaempelse takker Center for Sund- HENDES MAJESTAT

hed for muligheden for at afgive haringssvar vedrerende Kraeftplan DRONNINGEN
for Region Hovedstaden - del 2.

Vores generelle betragtning er, at det er gode visioner, veerdier og principper, der ligger til
grund, hvor borgerens behov er i centrum ligesom Kraeftens Bekaempelse er stattende over for
anbefalinger pa kreeftomradet. Vi glaader os over, at kreeftplanen fokuserer p3a, at organiserin-
gen af kraeftplanen er robust og dimensioneret til at kunne give alle nuvaerende og kommmende
kreeftpatienter et forlgb, hvor sdvel den patientoplevede som den faglige og organisatoriske
kvalitet er i top. Vores forventning er, at alle de gode forslag, der er naevnt i heringsversionen
bliver realiseret.

Kraeftens Bekaempelse statter naerhedsprincippet, hvor de respektive hospitaler, med ud-
gangspunkt i denne kraeftplan, udarbejder egne lokale planer, som udfolder, hvordan anbefalin-
gerne konkret skal fgres ud i livet. Kraeftens Bekaempelse savner, at Regionen beskriver, hvilke
krav Regionen stiller til hospitalernes lokale planer, ligesom vi efterlyser, at regionen forholder
sig til, hvilke data man vil arbejde med, og hvordan og hvor tit regionen vil monitorere og felge
op péa hospitalernes lokale planer.

Generelt er det af sterste vigtighed, at Regionen felger, om kraeftplanens initiativer bliver im-
plementeret og med hvilken effekt. Vi ser gerne, at der laves en udmegntningsplan (som for
Kraeftplan V), der opstiller parametre som: Ansvarsfordeling, tidshorisonter, konkrete mal for
indsatser og beskrivelse af, hvilke data der skal opsamles for at implementeringen kan folges.
Dette kunne falges op af helt konkrete mal, som fx tidsgraense for svar pad parakliniske under-
sggelser.

Vi synes, at anbefalingerne er relevante ligesom de tvaergdende temaer og anbefalinger, som
praeciserer regionens fokus i kommende kraeftindsatser. Planen giver ogsa en retning for, hvor-
dan regionen vil bruge anbefalingerne i den lsbende dialog og samarbejde med almen praksis
og kommunerne og derved smidiggere sektorovergange. Vi ser gerne, at sektorovergangene
bliver endnu mere specifikt beskrevet i kraeftplanen, sa det er tydeligere, hvilke krav der er til
tilbud og kompetencer pa hospitalerne, kommunerne og i almen praksis.

Kraeftplanen daekker vaesentlige omrader, herunder den vigtige ressource patienter og pare-
rende selv er far, under og efter et kraeftforlab.

Born som parerende er en seerlig og ekstraordineer sarbar gruppe af parerende. Kraeftens Be-
kaempelse foreslar derfor endnu en anbefaling: Regionen udvikler viden pa omradet barn som
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parerende, udarbejder materialer og underviser fagprofessionelle i at made bern i sorg. Vi an-
befaler, at regionen og hospitalerne ogsa far udfaerdiget parerendepolitikker, far flere erfarin-
ger og kompetencer med kommunikationsmodeller for samtaler om og med barn som pare-
rende, samt at hospitalerne far parerendevejledere.

Tidlig opsporing, udredning og diagnostik af kraeft

Vi hilser velkomment, at Regionen er meget opmaerksom pa tidlig opsporing, udredning og di-
agnostik af kraeft. Vi er bekendte med, at regionen tilbyder efteruddannelse til de praktise-
rende laeger og bliver tydelige p3, at relevante udredningsmuligheder er til stede, og at prakti-
serende laeger har kendskab til disse. Vi er isaer optaget af, at udredningsveje for ogsa andre
kraeftformer end bryst-, underlivs- og tarmkraeft geres tydeligere, og at de praktiserende lae-
ger far yderligere efteruddannelse i betydningen af hurtig og tidlig opsporing af kraeft.

Regionen erkender mangel pa ressourcer til hurtig billeddiagnostiske undersagelser jf. kap
3.3.2: En tidligere regional afdeekning af almen praksis muligheder for at henvise patienter til
billeddiagnostiske undersagelser viser udfordringer med lang ventetid til undersegelserne. Det
fremgar ikke, hvad regionen vil gere ved dette. Udfordringen med mangel pa radiologer er vel-
kendt og ikke et problem, som kan lgses af en lokal plan pa det enkelte hospital. Vi savner bae-
redygtige initiativer pd sdvel den korte som den lange bane.

Der er fokus pa social ulighed / social lighed. Derfor baer man undgd at bruge betegnelser som
“de danske kraeftpatienter” (som under Kap. 3.3 — Udredning) og bruge betegnelse som 'kraeft-
patienter' i stedet for.

| forhold til “Anbefaling 2: Regionen styrker den faelles, tvaersektorielle laering med almen prak-
sis om tidlig opsporing af kraeft gennem en bedre og mere systematisk brug af data og dialog
om patientforlab.”, vil vi gere opmaerksom p3, at der findes en del forskning og praktiske erfa-
ringer pa omrddet i andre Regioner. Region Hovedstaden bar bruge disse erfaringer og indgd i
samarbejder om faelles udvikling pa omradet.

Vi glaeder os over stigningen af henvisninger til de diagnostiske enheder og er bekendt med, at
der er uensartede henvisningsmenstre fra de praktiserende laeger i Region Hovedstaden. Pa
vegne af patienterne synes vi det er en utryg situation og ser gerne, at Region Hovedstadens
kraeftplan afspejler, at regionen tager et sterre ansvar for, at fa alle praktiserende laeger til at
benytte de muligheder der er til hurtig udredning.

| Kapitel 3.5 oplyses felgende: “Der mangler viden om, hvad der karakteriserer de borgere, som
vaelger ikke at tage imod tilbuddet om at deltage i screeningsprogrammerne i Region Hoved-

staden.” Der findes allerede flere undersagelser jf. Ann-Britt Kvernrads (Kreeftens Bekaampelse
undersagelse 2021): HPV-vaccinerede kvinder i tyverne og screening for livmoderhalskraeft -
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en kvalitativ undersagelse. Der findes ogsa en del viden om, hvordan man kan na disse perso-
ner. Vi anbefaler, at man tager udgangspunkt i kendte data og handler pa disse, sidelgbende
med iveerksaettelse af nye undersggelser.

Opfelgning efter kraeft

| Kapitel 4.2 Individuelt tilrettelagt opfaelgning oplyses at: “ Samtidig oplever mere end halvde-
len af alle kraeeftpatienter, at de i mindre grad eller slet ikke har vaeret med til at traeffe beslut-
ninger om deres opfelgningsforlgb”. Patientinddragelse er en mangelvare, som Regionen bar
handtere. Det vil bl.a. kraeve patient- og_parerende uddannelse og stette.

Vi savner generelt specifikke overvejelser vedr. paregrende. De naevnes i bisaetninger ind imel-
lem, og der kunne med fordel naevnes konkrete politiske tiltag, hvor der er udtrykt forventnin-
ger til at regionen sikrer, at bdde regionen og hospitalerne har en paregrendevejleder til at sikre
opkvalificering af sundhedspersonalet.

Omkring senfalger oplever vi anbefaling 6 som meget relevant. Vi ser gerne, at anbefalingen
felges op af konkrete initiativer, da en forudsaetning er, at ogsa de praktiserende laeger far til-
fert mere viden om senfeglger, sa kraeftpatienter med senfalger langt mere kompetent stottes
lokalt.

Der ber udarbejdes en regional plan for oprettelse senfelgeklinikker med specialister pa omra-
det. 66% af kraeftpatienter oplever senfalger, og oplever at std meget alene med det.

Regionens hospitaler skal henvise til rehabilitering, hvis der er behov for det. Hvordan vilman i
Region Hovedstaden sikre, at henvisningerne rent faktisk finder sted og at informationen, fx i
en opfelgningsplan overleveres til korrekte instans og med fyldestgerende og brugbar infor-
mation. Hvilke krav vil Regionen stille til, hvad en opfelgningsplan skal indeholde, og ikke
mindst hvornar i forlebet den skal udarbejdes?

Palliation

Kreeftplanen er bevidst om betydningen af den palliative indsats, og vi ser gerne, at planen
mere tydeligt beskriver, hvordan man far styrket og kvalificeret laeagernes palliative kompeten-
cer til at kunne tage sig af de specialiserede behov. For fa laeger har faet uddannelse i palliativ
behandling. Her kunne Region Hovedstaden ga foran som et godt eksempel pd en region, som
ivaerkszetter uddannelse af laeger i palliativ behandling. Alternativt ber Region Hovedstaden ga
sammen med andre regioner og sikre sig flere laeger med palliation som speciale.

| Anbefaling 9 star, at regionen vil — i samarbejde med repraesentanter fra kommuner, almen
praksis og hospice — praecisere kriterier for henvisning til specialiseret palliation. Kraeftens Be-
kaempelse ser gerne, at regionen udover at praecisere kriterierne for henvisninger ogsa felger
op pa og evaluerer, hvordan de kriterierne fungerer.
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| forhold til Anbefaling 10, oplever vi det som en stor udfordring, at de udgaende teams kun
fungerer mandag-fredag i 'almindelig arbejdstid' og ser det som en ne@dvendighed at der af-
saettes ressourcer til, at regionens hospitaler, via specialiserede teams, er med til at under-
stotte kommunalt personale ved imgdekommelse af terminale patienters gnske om at blive
leengst mulig i eget hjem.

| kreeftplanen fremgar det, at patienterne skal sikres lighed i den palliative indsats, s& det fx
ikke er social status som er afgearende for, hvad den enkelte bliver tilbudt. Udover at den enkel-
tes behov tidligt og systematisk skal vurderes med udgangspunkt i de samme redskaber, hand-
ler det ogsa i hgj grad om, at sundhedspersonalet har blik for denne problematik og kan identi-
ficere patienter, som matte veere sarbare. Der mangler anvisninger om, hvordan regionen vil
sikre relevante kompetencer pa dette omrade.

Vi ser i kreeftplanen, at den telefoniske mulighed for palliativ rddgivning ikke anvendes i ret
stort omfang. Vi mener at man ber undersegge, om dette skyldes, at tilbuddet ikke er relevant
og velkvalificeret, eller om det i hgjere grad handler om manglende kendskab til tilbuddet.

Tveergdende temaer

Ogsa i denne sammenhaeng vil Regionsudvalget gerne sla et slag for fortsat indsats omkring
implementeringen af Patientansvarlig laege. Der ber vaere fokus pa den form for PAL som er
beskrevet i Hvidbogen, og ikke mindst bar der vaere et saerligt fokus pa den vigtige rolle PAL
har i forhold til multisyge og komplicerede forlab.

Vi glaeder os over, at mange aspekter omkring forebyggelse er naevnt. Isaer haefter vi os ved, at
reg, fedme og alkohol er naevnt som vaesentlige elementer i forebyggelse som en del af kraeft-
planen. Vores forventning er, at dette falges op af konkrete indsatser.

Det er dejligt at se, at regionen vil gere bedre brug af digitale lasninger og data. Det er vigtigt,
at man vurderer hvilke kvantitative og kvalitative data der skal anvendes og ikke mindst at
sikre, at de kommer de relevante i haende.

| afsnit 6.2.1 er en anbefaling vedr. styrket samarbejde med civilsamfundet og erhvervslivet
Her laegges der vaegt pa den sociale ulighed i kraeft og arbejdspladsens rolle i forhold til tidlig
opsporing af kraeft. | forlaengelse af dette, bar regionen ogsa have blik for arbejdspladsernes
rolle, i forhold kraeftpatienters tilkknytning og fastholdelse til arbejdsmarkedet igennem syg-
domsforlgbet og udfordringer knyttet til senfelger, som kan opstd, nar en medarbejder skal
genoptage sit arbejde efter endt behandling.

| afsnit 6.3 beskrives systematisk inddragelse af patienter fra start til slut.

Der leegges veegt pa den evidensbaseret information, der skal gives. Denne er ogsa vigtig, men
i dialogen med patient/parerende ser vi det som mindst lige sa vigtigt at forholde sig til den
samlede situation omkring patienten. Vi ser derfor de kommunikative kompetencer hos perso-
nalet som vaesentlige og mener, at traening pa dette felt skal ivaerksaettes hurtigt og bredt.
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Afslutningsvis skal vi igen give vores opbakning til kreeftplanens anbefalinger. Vi glaeder os til
at folge arbejdet med indfrielsen af disse, til gavn for de mange kraeftpatienter i region Hoved-
staden. Vi deltager gerne i dialog med uddybning af vores haringssvar.

Med venlig hilsen

Marianne Karstensen
Formand, Kraeftens Bekaempelse Regionsudvalg
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otera

Kommentarer til hgringssvar pa forslag til Kraeftplanen i Region
Hovedstaden fra Dansk Selskab for Onkologisk og Palliativ Fysioterapi

Dansk Selskab for Onkologisk og Palliativ Fysioterapi (DOPF) takker for muligheden for at komme
med kommentarer til hgringssvaret. Selskabet har fglgende bemerkninger til kapitel 4 og 5:

Selskabet er i hej grad enig i at "Rehabiliteringen skal veere en fast del af kraeftforlgbet saledes, at
der ikke spgrges, om der er behov, men hvad behovet er for den enkelte”. Det er oplagt at
henvisningen til rehabilitering i kommunalt regi finder sted uanset forventet mulighed for tilbud.
Herefter vil kommunen anvise til det tilbud de har, som pa det givne tidspunkt bedst adresserer de
givne problemer. Ved at henvise alle bliver kommunerne ogsa bevidste om, hvilke problemer de
ikke adresserer tilstraekkeligt, og kan dermed arbejde med oprettelse af mere relevante tilbud.

Der ligger mange fine og gode visioner i forslag til Kraftplanen i Region Hovedstaden, men det
opleves, at der er behov for mere konkrete og pracise anbefalinger, saledes at anbefalingerne er
nemmere at implementere og efterleve. | nedenstaende peges der pa steder der med fordel kan
konkretiseres eller uddybes.

Ad 4.2. Individuelt tilrettelagt opfelgning: I dette afsnit refereres der i forhold til mangel pa tilbud
om behovsvurdering til REHPAs kortlaegning af kraftrehabiliteringen i Danmark fra 2017. Data,
omhandlende tvaersektorielt samarbejde og behovsvurdering i Region Hovedstaden, er i rapporten
”Tvaersektorielt samarbejde og behovsvurdering i forbindelse med rehabilitering og palliation til
mennesker med kreeft” blevet trukket ud fra den nationale kortleegning og opgjort deskriptivt. Disse
data kunne med fordel anvendes til at beskrive status for behovsvurdering i Region Hovedstaden
mere konkret og kontekstneert.

Ad Anbefaling 4: Der star at der skal sikres en systematisk dialog, men der savnes information om
hvad den systematisk dialog praecist skal indeholde for at kunne identificere den enkelte patients
gnsker og behov for at udarbejde en individuel opfalgningsplan. Hvis der skal opnas systematik er
det vaesentligt at alle der skal identificere patienternes gnsker og behov spgrger om det samme. Hvis
man ud fra viden om nggleomrader, mulige senfalger eller bivirkninger systematisk spgrger til
gener, kan man undga at tabubelagte omrader overses eller at de involverede personers uvidenhed
om behandlingsmuligheder har indflydelse pa dialogen.

Ad relevant at bruge PRO-data systematisk til at faglge og spore senfalger af kraeftbehandling: Dette
bakker DOPF op om, men det bgr fremhaves hvordan det skal gere. Er tanken at alle kommuner
skal sammensatte sit eget PRO-redskab, skal det gares pa tveers af sektorer, skal det veere
elektronisk, skal der gares brug af validerende skalaer osv. Derudover er det vaesentligt at gare
klart, at det kraever en lang raeekke forudsaetninger for at kunne realisere systematisk brug af PRO-
data. Erfaringer med implementering af behovsvurderingsskemaet ’Stette til livet med kraeft’, som



DOPF ...

jo er teenkt som et PRO-redskab viser, at det er ngdvendigt at opbygge viden og kompetencer blandt
de sundhedsprofessionelle der skal anvende PRO-redskabet og at implementeringen bgr
understattes af bl.a. fokus pa ledelsens engagement, inkl. feedback, samt hjeelp til hvordan de
enkelte enheder bedst implementerer opgaven i praksis. For mere se: https://www.rehpa.dk/wp-
content/uploads/2018/11/Fra-plan-til-praksis.-Behovsvurdering-i-Region-Hovedstaden.pdf. Hvis
der er et gnske om, at PRO-data skal indsamles elektronisk viser erfaringer fra implementering af
systematisk anvendelsen af PRO-data pa hjerteomradet at det tager meget tid at opbygge en brugbar
IT-infrastruktur.

Ad Sikre et teet samspil mellem forskning og udvikling af den kliniske indsats samt en bedre
regional monitorering og kvalitetssikring om senfaglger og kreeftrehabilitering: Dette gnske bliver
meget overordnet og det ville vaere en fordel at preecisere lidt mere hvordan dette teenkes lgst.

Ad Bade regionalt og nationalt har flere afdelinger, der behandler kreaftpatienter, indfart
forskellige redskaber og modeller med patientinddragelse og feelles beslutningstagning, som der
kan drages nytte af: Dette kunne med fordel uddybes sa det gares konkret hvilke redskaber og
modeller der er erfaring med evt. med henvisning til hvor man kan laese mere om det.

Ad Anbefaling E: Dokumentation og dataindsamling i kommuner, egen laege og region. Det er en
barriere for kvalitetsudvikling og forskning at data indsamles i alle tre regi, men der anvendes
forskellige systemer og dataformat. Vi gnsker at understrege vigtigheden af dette punkt i lyset af det
ggede fokus pa indsamling af PRO-data og dokumentationskrav, set i sammenhang med viden om
det problematiske i sammenhang i forleb pa tvers af sektorer og risiko for at “tabe de sarbare pa
gulvet”. Det ses som en fordel hvis information kunne komme begge veje, og ikke kun fra hospital
ud i kommune og til egen laege. Det er af stor betydning, at vi far et gget fokus pa at samordne
dokumentation og dataindsamling med kommunale institutioner pa praehabiliterings-,
rehabiliterings-, genoptranings- og palliations omradet.

DOPF star selvfalgelig til radighed hvis der er behov for yderligere input og indgar gerne i
draftelser af mulighederne for at konkretisere og opna de opstillede anbefalinger.

Pa vegne af DOPF.

Med venlig hilsen

Gunn Ammitzbgll og Maria Aagesen


https://www.rehpa.dk/wp-content/uploads/2018/11/Fra-plan-til-praksis.-Behovsvurdering-i-Region-Hovedstaden.pdf
https://www.rehpa.dk/wp-content/uploads/2018/11/Fra-plan-til-praksis.-Behovsvurdering-i-Region-Hovedstaden.pdf

5. Palliation

Ad 5.1 anbefalinger

Den specialiserede palliation tager udgangspunkt i alle relevante specialer
Ikke kun onkologi og haematologi. Patienter, der indlaegges pa hospice kommer
i lige sa hgj grad fra mavetarm kirurgiske afdelinger, gynaekologiske afdelinger
og lungemedicinske afd, hvro der ogsa er patienter med kraeft indlagt

Desuden er den specialiserede palliation ikke udelukkende malrettet
kraeftpatienter, men alle patienter uanset diagnose, der er livstruende syge og
har behov for specialiseret palliation jvf Sundhedsstyrelsens anbefalinger for
den palliative indsats 2017 Eks , patienter med KOL, nyre lidelser, ALS, og
andre

Ad anbefaling 9

En praecisering af kriterier for henvisning til specialiseret palliation

Der henvises til Nationale visitationskriterier til specialiserede palliative enhed,
http://www.dmcgpal.dk/files/visitation/natvisitationskriteriernov2017.pdf

Udarbejdet i 2017 i det sdkaldte Laerings- og Kvalitetsteam for specialiseret
palliativ behandling. Ekspertgruppen for laerings- og kvalitetsteamet er
tvaerregional og omfatter bade repraesentanter fra hospitaler og hospicer fra
alle regioner. Et opdrag gruppen fik af Sundhedsdirektgrkredsen.

Det Sundhedsfaglige R&d vedr. Palliation i Region H har for nylig udarbejdet:
Henvisning til hospice i Region Hovedstaden (2021) , der er udarbejdet pa
baggrund af de nationale visitationskriterier. Disse ligger pa Hospitalerne VIP-
portaler

Ad Anbefaling 10

Laengst mulig i eget hjem er et godt mal under forudsaetning, at der er hjzelp
til stede bade pa basal og specialiseret palliativt niveau. Malet om at flest
mulige har gnske om at dg i eget hjem bgr undersgges grundigere, taget i
betragtning at de fleste patienter, der er livstruende syge er over 60 ar. kan
have andre sygdomme og har aegtefzeller pa samme alder, der ogsa kan veere
syge. Sa derfor kan der veere behov for hjeelp pd anden vis, da opgaven for en
evt aegtefaelle kan vaere for stor.

AD 5.2. Palliation

Der kunne med fordel etableres selvstaendige enheder med specialiseret
palliation, s& enheden ikke er organiseret under et specifikt speciale, men en
enhed der tager sig af patienter med komplekse palliative problemstillinger
uanset diagnose, har egen visitationsret, udviklings- forsknings og formidlings
ansvar.

P& samme made som Region H udarbejder Kraeftplan, kunne Region H med


http://www.dmcgpal.dk/files/visitation/natvisitationskriteriernov2017.pdf

fordele udarbejde en plan for Palliation i Region H med praecisering af bade
basal palliation og specialiseret palliation , samarbejdsflader , primaer
sekundaer tjeneste og praktiserende laeger

Ang uddannelse

Der er behov for uddannelse pa alle niveauer indenfor palliation

Der er et meget stort behov for uddannelse af primaert laeger og
sygeplejersker

Det anbefales, at der etableres en palliationsuddannelse for laeger - og en for
sygeplejersker , sa de udover at yde en indsats indenfor den specialiserede
palliation ogsa har til opgave at kvalificere ressourcepersoner indenfor basal
palliation



Region Patientinddragelses-
Hovedstaden udvalget

Tveersektoriel Udvikling

Kongens Vaenge 2
3400 Hillergd
Center for Sundhed

Att: Line Moller Rasmussen

Dato: 29. juni 2021

HORINGSSVAR TIL Kraftplan for Region Hovedstaden — del 2

Patientinddragelsesudvalget takker for muligheden for at afgive heringssvar til Kraeftplan
del 2.

Der er mange gode anbefalinger 1 kraeftplanen del 2. Vi har 1 PIU felgende bemarknin-
ger:

1.3 Opfelgning pa krzeftplan 1 og 2

Regionen beskriver, at alle somatiske hospitaler i Region Hovedstaden skal udarbejde
egne lokale planer. PIU efterlyser, at regionen forholder sig til, hvilke data regionen vil
forholde sig til, og hvordan og hvor tit regionen vil monitorere og fole op pa hospitaler-
nes lokale planer.

2.2 Opfolgning efter kreeft side 9 efter andet afsnit:

Regionen skal som en del af vurderingen udarbejde en opfelgningsplan i samrdd med pa-
tient/pirerende med fokus pa senfolger. PIU efterlyser konkrete forslag til, hvordan regi-
onen forestiller sig, at det sker. Det ville vaere enskeligt, hvis der var/blev oprettet en saer-
lig klinik for senfolger.

3.3 Udredning side 12 efter 1. afsnit:

Det stiller ogsé krav til den praktiserende laege om tid til at lytte til patienten med vage og
uspecifikke symptomer. PIU efterlyser, at de praktiserende laeger skal blive bedre til hur-
tigere at henvise til yderligere udredning, og regionen skal sikre, at de praktiserende lee-
ger er bekendt med de udredningsmuligheder der tilbydes dem.

3.5 Nationale screeningsprogrammer pa kraeftomradet. Side 16 efter anbe-
faling 3:

Det er en god anbefaling og screeningsprogrammer er jo national. PIU eftersperger, at
man ogsd ber indtenke at forlenge den periode, hvor borgerne indkaldes til screening.
Alderen er stigende, men det tidsrum, hvor borgeren tilbydes screening er for brystkraeft
50 — 69 ér og for tarmkraeft 50 — 74 ar.



4.1 Opsamling: anbefalinger side 17 efter anbefaling 5:
PIU mener, at der bar oprettes senfolgeklinikker med specialister pd omradet. 66% af
kreeftpatienter oplever senfolger, og oplever at std meget alene med det.

4.2 Individuelt tilrettelagt opfelgning side 18 efter forste afsnit:

Meget vigtigt at patient/parerende inddrages 1 deres forlab, men det er ogsé vigtigt, at den
praktiserende leege kommer pa banen, eventuelt ved et made mellem patient, den patient-
ansvarlige leege pa hospitalet og den praktiserende lege. Eventuelt ogséd med deltagelse af
kommunal sygeplejerske, hvis de skal med 1 forlgbet. I det hele taget vigtigt, den prakti-
serende leege kan bruge den patientansvarlige laege som samarbejdspartner.

5. Palliation

5.1 Opsamling: anbefalinger. Side 22.:

Det er udmarkede anbefalinger, men der mangler noget omkring den basale palliation
bade pa hospitaler og i kommuner. Der er brug for undervisning i palliation og et loft af
denne del af palliationen.

5.2 Palliation side 23 efter tredje afsnit:
Langt de fleste kraeftpatienter modtager basal palliation. Derfor vigtigt med uddannelse
og mulighed for sparring til praktiserende l&eger og sundhedspersonale i kommunen.

5.2.1 Hospice side 24 andet afsnit:
Her ber std: Den curative behandling er ophert (palliation er ogsa en behandling)

5.2.3 Vurdering af palliative behov side 27 Anbefaling 8
PIU mener, at det skal sikres, at patienten fér et palliativt tilbud, ogsa selv om det i forste
omgang er pa basalt niveau.

5.3 Patienter skal inddrages tidligt i deres forleb side 28 efter tredje afsnit:
Der kan vare behov for mere end 1 samtale for eksempel med et par dages mellemrum,
sa der er tid til at reflektere over det, der er talt om.

5.3.1 Sammenhzngende forleb side 29 efter forste afsnit:
Det er vigtigt, patienten altid ved, hvem der er den patientansvarlige laege, og hvor de
skal henvende sig.

6.2.1 Styrket samarbejde med civilsamfundet og erhvervslivet side 36 ef-
ter tredje afsnit:

Der skal vaere opmarksomhed pa psykisk syge borgere. Deres somatiske sygdomme
overses let.

Side 2



6.3 Systematisk inddragelse af patienter fra start til slut. Side 38 afsnit to
og tre:

Det fremgér indledningsvis, at forskning viser, at inddragelse af patienter og parerende
har gavnlige effekter pa bade behandlingsresultater og livskvalitet. PIU anbefaler at Re-
gion hovedstaden og hospitalerne har en parerendepolitik, og at der sker uddannelse af
personalet til bedre at kunne drage omsorg for og inddrage patienter og parerende.

Andet afsnit, det kraever tid, men er meget vigtigt.

Tredje afsnit Det er ikke kun evidensbaseret information, der skal gives, der skal vaere en
dialog med patient/pérerende.

Med venlig hilsen
Patientinddragelsesudvalget
1 Region Hovedstaden

Kai Nerrung
Jette Bay
Bente Clausen
Kirsten Elise Hove
Mads Engholm
Marianne Karstensen
Kurt Damsted
Jeanet Barth

Side 3
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regionernes kliniske kvalitetsudviklingsprogram

30.06.2021

RKKP's hagringssvar til 'Kraeftplan for Region Hovedstaden, del. 2'

Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram (RKKP) bifalder udarbejdelsen af den nye
'Kreeftplan for Region Hovedstaden, del. 2' - med planens fokus pa tidlig opsporing og diagnostik,
opfelgning efter kraeft og palliation samt sikring af organisering af kraeftbehandlingen, hvor savel
den patientoplevede, den faglige og organisatoriske kvalitet sikres. Vi takker for muligheden for at
kunne indsende hgringsbidrag.

Data pa det fulde patientforlgb og PRO

RKKP's kliniske kvalitetsdatabaser pa kraeftomradet monitorerer i dag endnu ikke de fulde
patientforlgb. Det er dog en del af RKKP's strategi pa laengere sigt at monitorere mere bredt pa
patientforlabene mhp. at kunne vurdere kvaliteten samlet pa tvaers af sektorer - ud fra fastsatte
retningslinjer og malepunkter.

Det er derfor ogsa glaedeligt at laese, at regionen i samarbejde med RKKP og andre aktgrer pa
sundhedsomradet gnsker at bidrage til at etablere data, der kan understgtte arbejdet med
forskning og kvalitetsudvikling i de samlede patientforlab.

Konkret driver RKKP allerede i dag tre screeningsdatabaser, som specifikt understetter
kvalitetsudviklingen af screeningsprogrammerne og den tidlige opsporing af kraeft. Dansk Palliativ
Database bidrager til kvalitetsudviklingen ift. den specialiserede del af den palliative indsats.

Der understreges i Kraeftplanen ogsa vigtigheden af at arbejde struktureret med patientinddragelse
og indhentning af patientrapporterede oplysninger (PRO). Der er allerede igangsat en raeekke PRO-
projekter pa kraeftomradet, hvor der ogsa er tiltaenkt monitorering i regi af kvalitetsdatabaserne.
Dette vil med tiden kunne udbygges med flere lignende initiativer.

Bidrag til de kliniske kvalitetsdatabaser og gvrige nationale feelleskaber

Det er vigtigt, at Region Hovedstaden bidrager til de nationale faellesskaber om udvikling af
fagligheden, og understgtte klinikernes deltagelse i de nationale sammenhznge - deriblandt pa
kreeftomradet. Det er vigtig for den faglige udvikling i hele landet, at regionerne i feelleskab styrker
de faglige nationale miljger, hvor kvaliteten i kraeftbehandlingen udvikles. Det geelder Danske
Multidisciplinaere Cancer Grupper ( DMCG.dk) og de kliniske kvalitetsdatabaser.

Det er helt afgarende for de kliniske kvalitetsdatabasers virke, at der sker den relevante
indberetning til databaserne, og at regionerne lebende statter og sikrer ressourcer til
indberetningsarbejdet og deltagelse i databasernes styregrupper. | forhold til indberetningen



galder det bade de data, der allerede indsamles i dag, men ogsa nye kommende
dataindberetninger. RKKP arbejder lgbende pa at gere det nemmere at indberette data, men ogsa
at reducere eventuelle dobbeltindberetninger.

RKKP leverer labende data fra kvalitetsdatabaserne til regionernes ledelsesinformationssystemer,
og det er vigtigt at adgangen til disse data lgbende sikres tilgaengelige og kendte for klinikerne til
brug for den lebende kvalitetsudvikling i regionen. Vi haber, at Region Hovedstaden fortsat vil

bidrage til dette.

/RKKP

RKKP's hgringssvar til 'Kraeftplan for Region Hovedstaden, del. 2' - 30.06.2021 2



Svar til hgring af forslag til Kreeftplan for Region Hovedstaden - del 2

Svar fra Stetteforeningen for Hospice Rudersdal. 28.06.2021

Kraeftplanen indeholder mange gode tanker og hensigter. Stotteforeningen for Hospice
Rudersdal har fokuseret pa afsnittene og anbefalingerne vedrgrende den specialiserede
palliation.

Overordnet skal bemaerkes, at vi med glaede noterer os, at selvom planen alene
omhandler kreeftpatienter, s er Regionen ogsa opmaerksom p4a, at “der er gget
opmeerksomhed p4, at alle patienter med livstruende sygdom - ikke kun kreeftpatienter -
kan have gavn af palliation.”.

Ligeledes fremhaeves det i planen, at “Patienterne skal sikres lighed i den palliative
indsats, s& det ikke er social status eller alder - men behov - der afger, hvad den enkelte
patient bliver tilbudt.”.

Statteforeningen for Hospice Rudersdal kan til fulde tilslutte sig ovenstaende, og kan
derfor onske at planen i hgjere grad er i overensstemmelse hermed. Ifglge Anbefaling 7
skal “den specialiserede palliation tage udgangspunkt i neerhed til relevante specialer sa
som onkologi og heematologi..”. Herved vedligeholdes blot uligheden i tilbudet om
palliation. Vi mener, at andre specialer i hgj grad er lige sa relevante, og efterlyser en
starre indsats for at inkludere disse.

Anbefaling 9 er en vigtig anbefaling. Som anfort i Kraeftplanen er der mange patienter der
henvises forkert og for sent, s& en preecisering af kriterierne for henvisning hilses
velkommen. Igen skal det dog anfares, at selvom den siden 2017 eksisterende “Nationale
Visitationskriterier til Specialiserede Palliative Enheder” giver en god beskrivelse, sa tager
den udgangspunkt i kreeftpatienter, idet samtlige deltagende laeger har onkologisk
baggrund. Det er ikke sikkert, at man kan sidestille henvisningskriterier for kreeftpatienter
med henvisningskriterier for andre diagnosegrupper.

Det eksisterende uhensigtsmaessige henvisningsmenster til trods for de beskrevne
visitationskriterier understreger blot behovet for mere uddannelse af henvisende laeger
inklusive de alment praktiserende laeger.

Vi kan tilslutte os anbefaling 10, men for at gnsket om at do i eget hjem skal kunne
opfyldes for flere patienter, sa er det vigtigt, at der ogsa tilvejebringes den ngdvendige
stoatte til patienten og dennes pargrende, det veere sig i form af udgaende palliative teams,
hjemmesygepleje og andre fagpersoner, hvilket kreever et udbygget tveersektorielt
samarbejde.

Afslutningsvis sa hilser vi Kraeftplanen velkommen. | tillaeg foreslas, at Regionen
udarbejder en plan for den basale og den specialiserede palliation uanset diagnosen, og
som ogsa beskriver den ngdvendige uddannelse af leeger, inklusive almen praksis,
sygeplejersker og ovrige plejepersonale pa tveers af sektorerne. Med baggrund i
Rigsrevisionens kritik af den palliative indsats, den demografiske udvikling, og inkludering
af andre diagnoser, er det forventeligt at behovet for specialiseret palliation er voksende.
Dermed er der ogsa behov for en samlet plan for det palliative tilbud.

Thomas Ibsen
Formand
Stotteforeningen for Hospice Rudersdal
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	- Alle anbefalinger i Kræftplan for Region Hovedstaden - del 2 beskriver, at patientens perspektiv og ønsker skal inddrages i behandling, opfølgning, rehabilitering og palliation. Det kan her med fordel anføres, at patientens inddragelse skal dokument...
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	 Én af løsningerne fra Kræftplan for Region Hovedstaden – del 2 findes på side 21, afsnit 4, de 2 sidste linjer: Regionen vil derfor bidrage til at styrke indsatsen i kommunalt regi og hos almen praksis ved at stille lægelig specialistrådgivning til ...
	Side 4: Et tredje spor i kræftplanen er at sikre tidlig palliativ indsats
	Vejle Sygehus er det eneste hospital i Danmark, der har et tilbud om tidlig palliativ indsats, hvor alle fag er repræsenterede, og hvor der bliver undervist 1 time ugentligt. Den fysiske funktionsevne bliver vurderet, og der gives et superviseret træn...
	Patienter, der ikke kan kureres for deres sygdom, har typisk behov for vedligeholdende træning/behandling, men der er intet eksisterende tilbud.
	2. Et fælles ansvar
	Side 7: Et fælles ansvar, afsnit 4: Alle kræftpatienter skal opleve, at deres forløb er sammenhængende og at de forskellige sektorer arbejder sammen på en god og tillidsfuld måde.
	Her er der en udfordring ift. at klinikerne ikke kan se, hvad klinikere i andre sektorer skriver. En fælles e-journal kunne afhjælpe kommunikationen, hvilket der ikke er skrevet noget om. Ydermere er det en udfordring, at der ikke benyttes systematisk...
	Der foreslås en konkret ændring af formulering på side 9: Regionen har ansvaret for de rehabiliterende indsatser, så længe patienterne er indlagt på hospitalet eller er i et ambulant forløb, og har brug for diagnosespecifik rehabilitering, der kræver ...
	”… har brug for diagnosespecifik rehabilitering og udredning samt evt. behandling af senfølger ved specialiseret tværfagligt sundhedspersonale i hospitalsregi.”
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	Side 17: Vi foreslår, at rehabilitering indgår i overskriften: ”Opfølgning”, da indholdet i høj grad synes at omhandle rehabilitering. Rehabilitering står som et underemne i de tre dots på side 4, mens selve kapitlet indholdsfortegnelsen slet ikke næv...
	Side 18, afsnit 4.2: …mange kræftpatienter enten ikke får tilbud om behovsvurdering….
	Der er tvivl om, hvorvidt der her henvises til ”Støtte til livet med kræft”-skemaet. Dette skema er patientens eget skema, og kan ikke benyttes af sundhedspersonale. Oftest er det en ”skal”-opgave, som foretages af en sygeplejerske, der ikke er eksper...
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