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Forord

Stadig flere mennesker far kraeft, lever med kraeft, og kreeft er den
hyppigste dedsarsag i Danmark. Selvom der er sket meget positivt
péa kraeftomradet de seneste ar, er der fortsat brug for en fokuseret
indsats for at fastholde og tilpasse kreeftindsatsen til fremtiden.

For nylig blev det annonceret, at en ny kraeftplan er pa vej. Den skal
genskabe tilliden til kreeftbehandlingen og sikre en fortsat videreud-
vikling og fremtidssikring af kraeftomradet. Dette notat tiloyder friske
analyser og opmeaerksomhedspunkter med stor relevans for udviklin-
gen af en kommende kraftplan. Undersggelsens opdrag var at ud-
vikle input til en offentlig drgftelse af, hvorvidt en ny kraeftplan var
relevant, samt at fungere som oplaeg til eventuelle yderligere under-
segelser pa omradet.

Notatet identificerer en raekke udviklingsomrader, som enten var en
del af Kreeftplan IV, og/eller som er relevante for den fremtidige ud-
vikling af kreeftomradet — omréder, som indeholder problemer, uklar-
heder eller uforlgste potentialer. Nu er det besluttet, at der kommer
en Kreeftplan V, og det gar ikke forundersggelsen mindre relevant.
Tvaertimod.

Notatet er udarbejdet af seniorforsker Amalie Martinus Hauge i sam-
arbejde med chefanalytiker Rikke Aarhus, studentermedhjaelper Oli-
ver Harnung Scholten, projektchef Marie Henriette Madsen og pro-
fessor Jakob Kjellberg og har veeret i eksternt review hos en forsker
og en praktiker med saerlig viden pa omrédet.

VIVE vil gerne takke de 19 eksperter, som har medyvirket til undersg-
gelsen ved at dele deres viden og synspunkter.

Undersagelsen er rekvireret af Advice A/S pa vegne af fem virksom-
heder, som ogsa finansierer undersggelsen: Bristol-Myers Squibb
(BMS), Roche, Novartis Healthcare, Janssen-Cilag og MSD Danmark.

Sanne Haase
Forsknings- og analysechef for VIVE Sundhed
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Hovedresultater

Flere mennesker bliver diagnosticeret med kraeft, flere lever med kraeft, og
kraeft er fortsat den hyppigste dedsarsag i Danmark (Sundhedsdatastyrelsen,
2022). | disse ar oplever kraeftomradet en hastig innovation i diagnostik og be-
handlingsmuligheder, samtidig med at flere har brug for hjaelp til senfalger, re-
habilitering og palliation. De voksende behov og muligheder skal varetages af
et sundhedsveesen med begraensede ressourcer, og hvor uligheden fortsat er
et problem (Kraeftens Bekaempelse, 2022b). Det kalder p& nye mader at lgfte
omradet p3, bl.a. nye arbejdsdelinger mellem hospitaler og andre sundhedsak-
terer og pa brug af ny teknologi. | omstillingen af kreeftindsatsen til fremtidens
sundhedsudfordringer og -muligheder er der behov for vidensbaserede input
til, hvor og hvordan der kan seaettes ind.

Siden ar 2000 har kraeftplanerne veaeret centrale retningsgivere, og de har bi-
draget til at udvikle kvalitet, indhold og fokus for den danske kraeftindsats.
Den seneste kraeftplan, Kraeftplan 1V, kendes ogsa som 'Patienternes kraeft-
plan’, fordi mange initiativer kredser om, hvordan organiseringen om den en-
kelte patient kan forbedres (Regeringen, 2016). Nu syv ar efter lanceringen af
Kreeftplan IV er det blevet besluttet, at der skal komme en Kraeftplan V. Derfor
er det relevant at tage stilling til, hvilke af Kraeftplan IVs fokusomrader der sta-
dig er relevante, og pa hvilke omrader der er behov for nye mél og indsatser.
Dette notat leverer input til sddanne overvejelser.

Notatet beskriver en reekke udvik-
lingsomrader, som er relevante for at
styrke den danske kreeftindsats frem-
over. Undersggelsens opdrag var — ud
over at identificere udviklingsomrader
- at pege pé vidensbehov pa disse

Notatet skitserer mulige udviklingsomrader og omr&der og give forslag til, hvordan
identificerer relevante videnshuller inden for de '

skitserede omrader, som kalder pé yderligere
unders@gelse.

Fakta om undersoagelsen

VIVE kunne frembringe denne viden.
For hvert udviklingsomrade vurderes,
hvorvidt Kraeftplan IVs intentioner pé
Undersegelsens empiriske grundlag er kvali- omréaderne er indfriet, og hvilken vi-
tative interviews med eksperter i forskellige den omréderne eventuelt kalder p&.
omréder af den danske kraeftindsats samt Omraderne er udvalgt, beskrevet og
gennemgang af .relevant litteratur (primaerf kvalitetssikret i aben dialog med inter-
rapporter og policy-dokumenter, men ogsa . .
forskningsartikler). viewede eksperter, med inddragelse
af litteratur og projektgruppens bag-
grundsviden. Beskrivelsen af udvik-
lingsomréderne er udarbejdet som et
oplaeg til videre undersggelse, sddan




at rekvirenten i dialog med VIVE har mulighed for at igangsaette en dybere un-
dersggelse af et eller flere af udviklingsomraderne. Notatet henvender sig til be-
slutningstagere pé kraeftomradet og andre med interesse i kreeftrelaterede vi-
dens- eller udviklingsomrader.

Formalet med notatet er at give et kvalificeret bud pa relevante spargsmal og
udfordringer snarere end at konkludere og pege pa lgsninger. De udpegede
udviklingsomrader er:

1. Diagnostik af patienter med vage og/eller uspecifikke symptomer
Udredningen af vage/uspecifikke symptomer har i mange ar vaeret
praeget af ansvarsforvirring og er foregaet for usystematisk. Hvordan
sandsynligger vi, at de nye initiativer pd omradet kommer til at virke
efter hensigten?

2. Lesninger i eller nzer patientens hjem
At lade patienten blive hjemme eller i naeromrddet under behand-
lingsforleb fremhaeves ofte som bade i patientens og samfundseko-
nomiens interesser, men vi ved fortsat ikke meget om omradet. Hvor-
dan skaber vi losninger af hgj kvalitet, som udnytter ressourcerne
bedst muligt og samtidig giver en positiv patientoplevelse?

3. Personlig medicin pa kraeftomrader
Personlig medicin stiller nye krav til sundhedsvaesenet, idet anven-
delse af data, evidens og behandlingsadgang pa flere omrader bryder
— eller forventes at bryde — med de eksisterende rammer og retnings-
linjer. Hvordan understottes en effektiv, baeredygtig og ansvarlig
brug af personlig medicin?

4. Organisering om patienten
En meerkesag for Kreeftplan IV var Patientansvarlig Laege (PAL). Om-
end ideen virker sympatisk, oplever mange, at den er inkompatibe/
med den kliniske hverdag og de oplevede udfordringer. Hvis ikke PAL
er den rigtige losning, hvordan kan vi sa forsage at skabe sammen-
haeng for patienterne?

5. Efter kreeftbehandling - hvad sa?
Na&r kraeftbehandlingen afsluttes, har mange patienter brug for be-
handling af senfalger, for rehabilitering og/eller palliation. De tilbud,
der findes, varetages af mange forskellige aktorer, hvor ansvarsfor-
delingen er uklar og koordinationen af patienternes forleb mangelfuld.
Kan det organiseres mere hensigtsmaessigt?

6. Basal palliation
Kreeftplan IV kom med et lofte om at forbedre den basale palliation.
Eksperter ser imidlertid ingen naevnevaerdiq forbedring af omradet.
Hvordan kan vi forbedre rettidig og lige adgang til palliativ pleje?
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Indledning

| 2017 vedtog den daveerende regering i samarbejde med Dansk Folkeparti, Li-
beral Alliance og Det Konservative Folkeparti en aftale, som skulle lgfte den
danske kreeftindsats markant: Kraeftplan IV.

Aftalen tilferte kraeftomradet 2,2 mia. kroner fra ar 2017 til ar 2020. Kraeftplan
IVs udgangspunkt er, at kreeftbehandlingen i Danmark i de forudgaende 10-15
ar har gjort markante fremskridt, men at det fortsat er muligt at forbedre ind-
satsen. Kraeftplan IVs hovedambition er at veere 'Patienternes kreeftplan’ og
saette fokus p&, hvordan sundhedsvaesenets tilgang i hejere grad kan organi-
seres med udgangspunkt i den enkelte patients behov og gnsker (se oversigt
over Kreeftplan Vs fokuspunkter nedenfor).

Seks ar efter vedtagelsen af Kraeftplan IV er der omrader, som fortsat er i po-
sitiv udvikling - omrader hvor Kraeftplan IVs forbedringstiltag ikke har haft den
enskede virkning, og omrader, som har udviklet sig, og som Kraeftplan IV der-
for ikke har taget hgjde for pa en made, som er relevant i dag.

Formalet med denne forundersggelse er via interviews med eksperter og desk
research at identificere fremadrettede udviklingsomrader for den danske kreeft-
indsats, herunder at vurdere, hvorvidt Kraeftplan Vs intentioner p4 omraderne
er indfriet, og hvilken viden omréderne eventuelt kalder pa.

Under overskriften 'Patienternes kraeftplan’, har Kraeftplan 1V fire fokusomra-
der med hver deres initiativer, som det fremgér af oversigten nedenfor.



1.1

> Kraeftplan IVs fokuspunkter

Patienten forst og fremmest

= Patientansvarlige laeger skal understgtte sammenhaeng

= Patienten skal med pa réd

= P34 patientens praemisser — behandling i eller teettere pa
hjemmet

=  Malrettede tilbud pa sygehusene til unge med kraeft

= Overblik over behandlingsforlgbet — patientens personlige
plan

= Hurtige forleb med plads til patientens gnsker.

Forebyggelse malrettet born, unge og serlige grupper

* Regfri generation — Ingen barn og unge, der ryger i 2030
= Hijeelp til seerlige grupper og kreeftpatienter der ryger
= HPV-vaccination til unge.

Dget kvalitet og forbedret overlevelse

= Kreeft skal opdages tidligere

* Hgj og ensartet kvalitet for kraeftpatienter i hele landet
= Et godt liv efter kraeft

= En veerdig og god palliativ indsats.

Rettidig omhu

= Gennem et ambitigst Ioft af kapaciteten pa sygehusene, en ef-
fektiv ressourceanvendelse, ny og mélrettet behandling samt
bedre brug af data til forskning og kvalitetsudvikling.

Kilde: Kraeftplan IV (Regeringen, 2016)

Undersagelsens empiriske grundlag

Undersagelsen er baseret pa interviews med eksperter pd omradet og desk
research. Interviews og desk research foregik parallelt for at opna gensidig
kvalifikation, sddan at eksperter kunne bidrage til at kvalificere valget af
vidensdokumenter, og omvendt, s& den laering, der opndedes gennem desk
researchen, kunne kvalificere valget af eksperter.



Interviewundersogelsen

Interviewundersegelsen bestod i at indhente eksperters bud pé&, hvor de ster-
ste problemer aktuelt er i den danske kreeftindsats, og desuden i at kvalificere
fremstillingen af udviklingsomréderne.

Nitten eksperter har bidraget til undersegelsen. Eksperterne er udvalgt pa
baggrund af deres viden om forskellige dele af kraeftindsatsen. Vi har efter-
straebt at inkludere informanter som til sammen deekker Kraeftplan IVs fire fo-
kusomrader: 1) patienten ferst og fremmest, 2) forebyggelse malrettet bern,
unge og seerlige grupper, 3) eget kvalitet og forbedret overlevelse og 4) retti-
dig omhu. Valg af eksperter er foregaet i takt med undersggelsens fremgang,
sddan at desk research og forudgdende interview er blevet brugt som ud-
gangspunkt for at identificere de relevante eksperter.

Tabel 1.1 Liste over interviewede eksperter (alfabetisk)

Eksperter Ekspertomrade

Anna Abela, Klinisk Sygeplejespecialist, Videnscenter Hjemmebehandling, koordination mellem
for specialiseret hjemmebehandling, Rigshospitalet sektorer
Stinne Aalgkke Ballegaard, chefanalytiker, VIVE Digitalisering, velfeerdsteknologi, hjemmet i

patientforleb

Susanne Dalton, professor, centerleder i Dansk Ulighedsproblemstillinger pa kraeftomradet
Forskningscenter for Lighed i Kreeft (COMPAS)

Lotte Engell-Narregérd, onkolog, formand for Dansk Onkologi, sammenhangsudfordringer i
Selskab for Klinisk Onkologi indtil marts 2023 patientforlgb

Henrik Frederiksen, professor og overlaege i Forskning og udvikling pa kraeftomrédet,
hamatologi OUH, formand for Danish Comprehensive DCCC, koordination pé tveers

Cancer Center (DCCC)

Ove Gaardboe, chefkonsulent, overleege, Dansk Samtalen om den sidste levetid og deden,
Selskab for Patientsikkerhed fravalgsjura, patientinvolvering
Marianne Nord Hansen, formand for Senfglgeomrédet

Senfglgerforeningen

Hanne Jensen, specialkonsulent, Videnscenter for Hjemmebehandling, koordination mellem

specialiseret hjemmebehandling, Rigshospitalet sektorer

Ulrik Lassen, professor og cheflaege, Rigshospitalet Klinisk onkologi, personlig medicin, kliniske
forseg

Tine Ohm Laursen, teamleder, Sundhedsstyrelsen Et samlet patientoverblik, digitale I@sninger,
koordinering for patienter, parerende og
sundhedspersoner.

Seren Worsee Laursen, chefkonsulent, Kraeftens Sundhedsvaesenets organisering,

Bekaempelse organisering af diagnostik, udredning af

kreeftforlab



Eksperter Ekspertomrade

Mette Lolk, Afdelingschef for Forebyggelse &
Oplysning, Kreeftens Bekaempelse

Mette Raunkieer, professor, REHPA

Peter Thye Rgnn, ledende overleege, Odense
Universitetshospital og Svendborg Sygehus

Jens Sendergaard, professor, Det Sundhedsviden-
skabelige Fakultet, Institut for Sundhedstjeneste-
forskning, Forskningsenheden for Alimen Praksis

Heidi Smollerup, chefkonsulent, Kraeftens Bekeempelse
Liv Nerregaard Skett, projektchef, Dansk Selskab for
Patientsikkerhed

Jette Thuesen, lektor, Det Sundhedsvidenskabelige
Fakultet, Institut for Sundhedstjenesteforskning,

Brugerperspektiver og Borgernaere Indsatser

Sarah Wadmann, seniorforsker, VIVE

Forebyggelse generelt

Rehabilitering og palliation i primaersektor

Diagnostik, udredning af patienter med vage
eller uspecifikke symptomer, dokumentation

Almen praksis, udredning og diagnostik,
tvaersektorielt samarbejde
Patientperspektiver og politik pa

kreeftomrédet

Patientsikkerhed, tveersektoriel
sammenhang, digital kraeftopfelgning

Rehabilitering, palliation, koordinering,

behovsvurdering

Personlig medicin, styring og organisering i
sundhedsvasenet

Interviewene havde en varighed pa ca. en time, blev optaget og fyldigt refere-
ret. To interviews blev afholdt som dobbeltinterview med to informanter. Ud
over hovedinterviewene havde vi opfglgende samtaler, mgder og/eller mail-
korrespondancer med de fleste eksperter med henblik pa at kvalificere frem-

stillingen af udviklingsomraderne.

Ud over at foretage interviews deltog rapportens hovedforfatter ogsa ved en
haring om personlig medicin arrangeret af Laegemiddelindustriforeningen pa
Christiansborg den 25. januar 2023, i et webinar om eksperimentel kraeftbe-
handling arrangeret af Rigshospitalet den 23. februar 2023 og i et webinar ar-

rangeret af REHPA med titlen ‘National PRO til basal palliation’ den 24. maj 2023.

Desk research

Formalet med desk researchen var at danne overblik over viden om, hvilke om-
rader af den danske kraeftindsats der kalder pa eget opmarksomhed og for-
bedring. Via desk research hentede vi - i det omfang det inden for undersggel-
sens rammer var muligt — viden om, hvorvidt Kraeftplan IV har opnéet de inten-
derede mal, og pa hvilke omréder der eventuelt kan vaere brug for at forbedre,
justere eller @ge indsatsen. Litteraturen er udvalgt ad hoc: Vi har dels anvendt
snowball-metoden med udgangspunkt i Kraeftplan IV og relaterede dokumenter
(Regeringen, 2016; Regeringen et al., 2017; Sundhedsministeriet, 2021), dels ek-
sperternes anbefalinger, dels VIVEs eksisterende viden samt endelige mélret-
tede sagninger i forbindelse med specifikke udviklingsomrader, fx segning efter
rapporter om et bestemt emne, sdsom HPV-vaccine eller basal palliation.



1.2

Udvzelgelsen af udviklingsomrader

Udvaelgelsen af de seks udviklingsomrader skete i samspil mellem desk re-
search, ekspertinput og vurderinger af VIVEs projektgruppe, pa baggrund af vo-
res eksisterende viden. For at udvikle problemstillingerne indledte vi alle inter-
views med abent at sperge til de mest presserende udviklingsomrader set fra
ekspertens perspektiv. Derefter praesenterede vi eksperten for en raekke omra-
der, som vi havde defineret pa baggrund af desk research, herunder research
om Kraeftplan IV-initiativer, og diskuterede deres relevans og vinkling. Under-
vejs brugtes eksperternes input til at udvikle raekken af udviklingsomréader.

| udveelgelsesprocessen har VIVE i tilleeg til relevans og ekspertvurderinger lagt
vaegt pa at identificere og fremstille omrader, som tager hgjde for de udfordrin-
ger, sundhedsvaesenet star over for, samt pa, at VIVE kan bidrage med relevant
viden i en mere dybdegdende analyse, i trad med undersggelsens opdrag.

Under udveelgelsesprocessen blev nogle udviklingsomrader opgivet, mens an-
dre kom til, og de tilbageveerende blev Igbende justeret og kvalificeret. Eksem-
pelvis havde vi indledningsvist defineret ‘'senfglger’ som et selvsteendigt udvik-
lingsomrade, men kunne i takt med undersegelsen skred frem, se, at senfalge-
omradet delte mange udfordringer med palliation og rehabilitering, samt at de
tre omrader overlappede pé flere omrader. Derfor vurderede vi, at det var mere
hensigtsmaessigt at behandle senfelger som en del af det udviklingsomrade, vi
kalder 'Efter kreeftbehandling’. Denne vurdering afprgvede vi i interview med ek-
sperter pa omradet, som bekraeftede det hensigtsmaessige heri.

Nogle emner gik pa tveers af flere udviklingsomrader, herunder bl.a. ulighed og
tvaersektoriel koordination. Disse kunne ogséa have veeret udvalgt som selv-
staendige udviklingsomrader. Vi valgte i stedet at behandle dem som deleele-
menter i flere af andre udviklingsomrader, fordi det gjorde problemstillingerne
mere konkrete og analyserbare.

Udviklingsomraderne blev udviklet og kvalificeret gennem en dben dialog med
eksperterne. De eksperter, der citeres, har haft udviklingsomradet til gennem-
syn med henblik pé bade at godkende brugen af citater og at bidrage med en
faglig kvalificering af VIVEs fremstilling af omradet. Saledes har nogen infor-
manter medvirket ved flere interviews eller via skriftlig feedback i supplement
til interviews. Ikke alle eksperter er vendt tilbage pa VIVEs henvendelse om
muligheden for at kommentere pa udviklingsomréder og se egne citater igen-
nem, men er bekendte med at dette ville blive opfattet som accept af det til-
sendte. Alle eksperter har indvilget i at optraeede med navns neevnelse.

| Kapitel 2 praesenteres de identificerede udviklingsomréder.

1



2 Udviklingsomrader

| 2021 udgav Sundhedsministeriet ‘Status pa udmantningen af Kraeftplan IV -
2020’, som systematisk gennemgar de initiativer, der blev sgsat med Kraeft-
plan IV. Neervaerende notat har en anden karakter. Det tager udgangspunkt i,
hvilke omrader der pa baggrund af eksperters vurdering, desk research og
forfatternes vurdering udger aktuelle udviklingsomrader, uanset om de indgik i
Kraeftplan IV eller ej.

Notatet udpeger seks udviklingsomrader, som praesenteres i det falgende.
Preesentationen af hvert udviklingsomrade indeholder felgende elementer:

®  En baggrundsbeskrivelse, som kort giver et beskrivende indblik i udviklin-
gen pa omradet

m  En praesentation af, hvordan Kreeftplan IV forholder sig til omradet

®  En statusvurdering baseret pd Sundhedsministeriets statusnotat
(Sundhedsministeriet, 2021) og i nogle tilfaelde supplerende dokumenter
og udtalelser

®  En praesentation af opmaerksomhedspunkter. Det vil sige omrader, som er
afgerende for den fortsatte udvikling, fx fordi den aktuelle status er pro-
blematisk, eller fordi der mangler viden pa omradet

m  Forslag til videre analyse, dvs. identifikation af relevante vidensbehov,
samt bud p4&, hvordan VIVE kunne skabe den viden.

Identifikationen af udviklingsomrader skal ikke leeses som en udtemmende el-
ler entydig liste over udviklingsomrader pa kraeftomradet. Den identificerer
udviklingsomréder med et vidensbehov, som det vil vaere relevant at opfylde
for at understatte kraeftindsatsen fremover, og som vil vaere relevante for
VIVE at undersgge i dybden, som naevnt ovenfor.

12



2.1

Diagnostik af vage og/eller uspecifikke
symptomer

Opsamlingsboks 2.1 Hvordan muliggeres det, at initiativerne til at for-

bedre diagnostik af vage og/eller uspecifikke symp-
tomer kommer til at virke efter hensigten?

Kreeftplan IV fremhaver, at udredningsmulighederne for praktiserende lae-
ger skal forbedres, sa kraeft kan opdages tidligere. | kelvandet pa Kraeftplan
IV er blevet udarbejdet flere initiativer til at Iafte omradet for diagnostik af
uspecifikke og vage symptomer, deriblandt en ny forlgbsbeskrivelse til
netop patienter med vage og uspecifikke symptomer (sdkaldt gruppe 3-pa-
tienter) og en revision af det diagnostiske pakkeforlgb i 2022.

Der er imidlertid en raekke punker, som stadig fremstar problematiske:

= Der er forsat udfordringer i det tveersektorielle samarbejde om diagno-
stik af patienter med vage og/eller uspecifikke symptomer.

= Patienter med lav health literacy oplever fortsat forsinkelse i tid til di-
agnose.

= Det er uklart, hvordan hensynet til lige adgang til tiloud kan balanceres
med muligheden for at tilpasse forlgb til lokale forhold og konkrete pa-
tienter.

= Der mangler en national monitoreringsmodel og dermed mulighed for at
vurdere variation og kvalitet pa tveers.

Der er generelt brug for mere viden om, hvorvidt indsatserne pa omradet
har fert til det enskede lgft af udredningsmulighederne for patienter med
vage og/eller uspecifikke symptomer. Det bor afdsekkes, hvordan de invol-
verede akterer oplever og bruger de forbedrede udredningsmuligheder,
hvordan man kan udvikle en meningsfuld monitoreringspraksis, og hvordan
man nar patienter med lav health literacy og skaber starre lighed i adgang til
sundhedstilbud.

13
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2.1.2

Baggrund: Udredning af patienter med vage og uspecifikke
symptomer er en kendt udfordring

De nationale organspecifikke kreeftpakker, der blev indfert fra 2008, har med-
virket til at reducere tid til diagnose for patienter med klare symptomer
(Jensen et al., 2015). Sterstedelen af kreefttilfaelde opspores i almen praksis,
og studier har vist, at ca. 20 % findes pa baggrund af uspecifikke symptomer,
og ca. 30 % findes pa baggrund af vage symptomer (Jensen et al., 2014;
Nielsen et al., 2010; Vedsted & Olesen, 2015). Tidlig opsporing af kraeft for pa-
tienter med uspecifikke og vage symptomer pa kraeft har vist sig vanskelig, og
forskning har afdeekket, at tid til diagnose for disse patienter er forleenget si-
den kreeftpakkernes implementering (Jensen et al., 2015).

For patienter med uspecifikke og vage symptomer pa kraeft er der — bl.a. som
folge af den nationale indsats 'Jo f@r — jo bedre’ (Regeringen, 2014) — etableret
to tveersektorielle udredningsveje: a) Diagnostisk Pakkeforlgb for patienter
med uspecifikke symptomer, hvor egen lsege mistaenker alvorlig sygdom, og
b) udvidet adgang til parakliniske undersggelser, hvor praktiserende laeger kan
henvise patienter med vage symptomer, hvor der ikke ngdvendigvis mistaen-
kes alvorlig sygdom, uden at overdrage ansvaret til hospitalet (sakaldte
gruppe 3-patienter).

En reekke studier har imidlertid kritiseret implementeringen af og variationen i
disse to udredningsveje (Hauge et al., 2018; Klausen et al., 2021;
Statsrevisorerne & Rigsrevisionen, 2018). Danske Regioner implementerede i
sommeren 2022 en national forlabsbeskrivelse for paraklinisk billeddiagnostik
for patienter med vage symptomer for at optimere den udvidede adgang ved
at sikre faktisk og geografisk ensartet adgang (Christensen, 2022; Danske
Regioner, 2022). Mens det er veldokumenteret, at variationer i Diagnostisk
Pakkeforlgb vanskeligger en systematisk kvalitetsmonitorering (Hauge et al.,
2018, s. 31; Heeg-Jensen & Laursen, 2020, s. 51), er det uvist, hvordan udred-
ningssporet for gruppe 3-patienter skal monitoreres (Christensen, 2022).

Kraeftplan IV om diagnostik af uspecifikke og vage symptomer

Kraeftplan IV understreger behovet for at forbedre tidlig opsporing af kraeft og
fremhaver screening, mindsket geografisk ulighed (bl.a. pa grund af mang-
lende nationale retningslinjer) og de praktiserende leegers rolle som vassent-
lige komponenter hertil (Regeringen, 2016, s. 35).
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Seerligt behovet for, at praktiserende
laeger kan reagere hurtigt, nar mis-
tanken om kreeft eller umiddelbart

‘l uforklarlige symptomer opstar, enten
ved at henvise til Diagnostisk Pakke-
Hvis flere skal overleve en forleb eller til afklarende undersegel-
kraeftsygdom, skal vi blive
bedre til at opspore sygdom-

ser, beskrives som centralt
(Regeringen, 2016, s. 37).

men, /730/’,032‘/'6’/72‘9/’/76 hen- Kreeftplan IV vil st.yrke de pr.akj(ise-

. . . rende laegers mulighed for tidlig op-
vender S/Ig til deres ,0/’3/(2‘/59' sporing af kreeft ved at: 1) sikre udvi-
rende /%,ge med sympz‘omer. det o? direkte adgang til undersegel-

ser pa hospitalet, 2) styrke mulighed
Kraeftplan IV - Patienternes Kraftplan, s. 37 for specialistradgivning fra hospitals-

leeger og 3) iveerksaette en bred ud-
dannelsesindsats om tidlig opsporing
af kreeft (Regeringen, 2016, s. 37).

Kreeftplan IV anbefaler ogsd, at Sundhedsstyrelsen gennemfarer et serviceef-
tersyn af kreeftpakkerne, herunder Diagnostisk Pakkeforlagb, bl.a. med det for-
mal at imgdekomme individuelle forskelle og patienters behov uden at gé pé
kompromis med den faglige kvalitet (Regeringen, 2016, s. 24).

Status for Kreeftplan IV-initiativerne diagnostik og opsporing

Sundhedsministeriet angiver, at der pd omradet for tidlig opsporing af kreeft
foregar en raekke initiativer (Sundhedsministeriet, 2021, s. 23). | forhold til al-
men praksis omfatter initiativerne ifelge Sundhedsministeriet gget ambulant
kapacitet (jf. punkt 1), 8bne ambulatorietider (jf. punkt 1), adgang til ekspertbi-
stand (jf. punkt 2) og efteruddannelsesaktiviteter (jf. punkt 3). Aktiviteternes
indhold og udmegntning er dog ikke narmere beskrevet. Ifglge Danske Regio-
ner giver den nationale forlebsbeskrivelse for gruppe 3-patienter praktise-
rende leeger udvidet adgang til billeddiagnostiske ressourcer (jf. punkt 1)
(Danske Regioner, 2022). Denne udvidede adgang har praktiserende laeger
dog formelt haft, siden den blev introduceret i 'Jo fgr — jo bedre’i 2014/2015
(Regeringen, 2014), om end den er blevet kritiseret for ikke at veere nationalt
implementeret (se fx Hauge et al., 2018, s. 45).

Diagnostisk Pakkeforlgb, der har veeret praeget af geografisk variation, som
medyvirker til ulighed og vanskeligger monitorering, er revideret i 2022
(Klausen et al., 2021, s. 50). Det er uklart, hvorvidt revisionen har fort til faglig
stringens og geografisk ensartethed, der kan bidrage til tidlig opsporing og til
at hgjne patientforlgbets kvalitet. Ledende overlaege Peter Thye-Rgnn fortael-
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ler ved interview, at man i Region Syd har arbejdet med at ensarte organise-
ringen omkring pakkeforlgbet, og at der nationalt er positive takter i samme
henseende. De gvrige initiativer pa omradet for diagnostik (eftersyn, retnings-
linjer, screening) rapporteres at veere i gang eller gennemfort
(Sundhedsministeriet, 2021, s. 4&22).

Opmaerksomhedspunkter

VIVEs undersagelser peger pa felgende hovedudfordringer i forhold til at for-
bedre diagnostik af uspecifikke og/eller vage symptomer.

m  Der er forsat udfordringer i det tvaersektorielle samarbejde om diagno-
stik af patienter med vage og/eller uspecifikke symptomer.

| de hidtidige udredningsforlgb for patienter med uspecifikke og vage sympto-
mer har en af udfordringerne vaeret, at almen praksis og billeddiagnostisk af-
deling har set forskelligt pa relevansen af en henvisning, hvilket kan fare til fx
afvisning eller viderehenvisning (Hauge et al., 2018, s. 48; Klausen et al., 2021,
s. 36). Danske Regioner udtaler, at den nye nationale forlabsbeskrivelse for
gruppe 3-patienter laegger op til et teet samarbejde mellem almen praksis og
hospitaler om afgraensning af patientgruppen (Danske Regioner, 2022). Hand-
teringen af praktiserende leegers og billeddiagnostiske afdelingers forskellige
syn, viden, behov og kapacitet samt forlebsbeskrivelsens definitioner og impli-
citte forstaelser er saledes afgerende for, hvordan det tvaersektorielle samar-
bejde om udredningen af patienter med vage symptomer og dermed gruppe
3-sporet kommer til at fungere (Christensen, 2022). Det er derfor helt centralt
at felge op pa, om det denne gang lykkes at etablere et tvaersektorielt samar-
bejde om gruppe 3-patienter, som fungerer i praksis.

m  Patienter med lav health literacy oplever fortsat forsinkelse i tid til
diagnose.

Der er fortsat forsinkelse i tid til diagnose for patienter med lav health literacy
(Petersen et al., 2022). Health literacy er kompetencen til at forstd og navigere
i sundhedsveesenet (ibid.) og haenger bl.a. sammen med evnen til at opdage
og reagere pa egne symptomer (Andersen, 2017). Professor Jens Sender-
gaard papeger, at desto mere komplekst sundhedsvaesenet bliver, desto svae-
rere bliver det for patienter at navigere igennem systemet, hvilket kan med-
fore risiko for forsinket diagnose (MacArtney et al., 2017). Derfor er det vigtigt,
at man i sundhedsvaesenet opnar kompetencer i at tage hensyn til udsatte
borgere og/eller borgere med lav health literacy. Dette kan medvirke til at re-
ducere konsekvenserne af den sociale ulighed i et udredningssystem, hvor in-
dividets reaktion pa egne symptomer tilleegges stor betydning.
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m Det er uklart, hvordan hensynet
til lige adgang til tilbud kan ba-
lanceres med muligheden for at

ll tilpasse forleb til lokale forhold

og konkrete patienter.

Der er fortsat ulighed i ad-

Danske Patienter papeger, at den

gangen til almen ,oraks/s. geografiske ulighed i sundhed i Dan-
Hvordan fa"/- v/ folk /776’0', som mark er en vaesentlig udfordring, der
. . medferer stor variation i, hvilke sund-
Ikke er gOde til at formulere hedstilbud den enkelte har adgang til
deres @/75/(6/"? Hvordan bru- (Danske Patienter, 2019). Ogsa Kreaef-

tens Bekaempelse fremhaever beho-
vet for at sikre, at social position og

ger vi flere ressourcer ,an
adem? Vi mang/e/' viden om, geografi ikke afger, hvilke sundheds-

tilbud den enkelte f&r (Olsen et al.,
2019; Kreeftens Bekaempelse, 2023).
Jens Sendergaard, professor Undersegelser af kraeftudredning for

Interview uspecifikke og vage symptomer har
peget pa behovet for at age ensar-
tetheden uden at gé pa kompromis
med muligheden for at malrette til-
bud til den enkelte patient (Hauge et
al., 2018, s. 60; Klausen et al., 2021, s. 70). Geografisk variation i udrednings-
tilbud kan haenge sammen med implementeringsstrategier, med fordeling af
ressourcer og med samspillet mellem sektorer samt have indflydelse pa den
praktiserende lzeges mulighed for tidligt at opspore kraeftsygdom (Danske
Patienter, 2019; Klausen et al., 2021). Samtidig ma det anerkendes, at diagno-
stik af vage og/eller uspecifikke symptomer er et omrade, der vanskeligt lader
sig standardisere netop pga. dets uspecifikke karakter og uforudsigelighed.
Det er derfor interessant at undersgge status pa den geografiske variation i
kelvandet pa revisionen af Diagnostisk Patientforlab og indfarelsen af den na-
tionale forlgbsbeskrivelse for gruppe 3-patienter — for bade den del, der fore-
gar i almen praksis, og den del, der foregér i sygehusregi.

hvordan vi kommer dertil.

®  Der mangler en national monitoreringsmodel, og dermed mulighed for
at vurdere variation og kvalitet pa tveers.

Kreeftplan IVs indsats for at sikre bedre datagrundlag pa kreeftomradet, inkl. i
de tveersektorielle forlab, blev indstillet i 2019 (Sundhedsministeriet, 2021, s.
33). Der er dog fortsat et stort behov for at sikre opfelgning pa, om initiati-
verne til forbedring af tidlig opsporing af kreeft hos patienter med uspecifikke
eller vage symptomer virker efter hensigten. Kraeftens Bekaampelse konklude-
rer i en rapport, at der bl.a. er behov for at "etablere landsdakkende standar-
der og malepunkter for god diagnostisk performance” (Heeg-Jensen &
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Laursen, 2020, s. 7), hvilket bekraeftes i interview med ledende overleege Pe-
ter Thye-Renn. Muligheden for en national sammenligning af performance ud-
fordres dog af geografisk variation i bl.a. udformningen af de forlgb og under-
spgelser, patienten tilbydes (Danske Patienter, 2019; Klausen et al., 2021 s.
72). Det er derfor centralt at udvikle mader at monitorere kvalitet og den diag-
nostiske performance pa for de to udredningsveje, der ogsa indbefatter det
samlede patientforlgb pa tveers af sektorer. Peter Thye-Renn understreger, at
der mangler en drivende akter bag monitoreringsarbejdet - at vi far defineret,
hvem der skal sidde for bordenden og sarge for, at omradet bliver Iaftet.

Forslag til videre analyse

Beslutningstagere og praktikere pa omradet har brug for opdateret viden om,
hvorvidt Kreeftplan IV-initiativerne til forbedring af de to udredningsspor for
uspecifikke og vage symptomer virker efter hensigten. Omradets udfordringer
haenger sammen med &relange opbyggede rutiner og arbejdsgange, og VIVEs
forundersegelse peger pa, at det er en grundleeggende kultureendring pa om-
radet, der skal til. P4 den baggrund fremstar felgende vidensbehov og mulige
undersggelsesskitser:

En statusanalyse af praksis

Gennem kvalitative interviews med de aktgrer i sundhedsvaesenet, som spiller
hovedrollerne i udredningen af patienter med vage og/eller uspecifikke symp-
tomer’, vil vi kunne skabe viden om positive forandringer og fortsatte udfor-
dringer, som opleves i de to udredningsspor. Et fokusomrade kunne veere
samarbejdet pa tvaers af sektorer. En fremgangsmade til at undersgge dette,
som fremhaeves af flere eksperter, er at undersgge afviste eller viderehenviste
henvisninger, idet den ville kunne skabe en forstaelse af, hvor samarbejdet
gar skaevt og kan forbedres (interview Sgren Worsge, interview Peter Thye-
Renn). En sddan undersggelse kunne opsamle laeringspunkter pa baggrund af
observationer af diskussioner af afviste/videresendte henvisninger i klynger
for alment praktiserende laeger.

" Aiment praktiserende laeger (underseges via klyngestruktur), billeddiagnostiske afdelinger, diagnosti-
ske enheder og regionale kontorer for tveersektorielt arbejde/det naere sundhedsvaesen.
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Hensynsfulde tilgange
uanset health literacy

Med henblik pé at skabe
bedre viden om, hvordan man
kan sikre lige adgang til ud-
redning og diagnostik uanset
patientens health literacy, er
det relevant at indsamle viden
om eksisterende tiltag og af-
prevede tilgange for netop at
imgdekomme patienter med
lav health literacy. En sddan
undersggelse vil basere sig
pa desk research og inter-
views og resultere i en kvali-
tativ sammenfatning af, hvilke
relevante tilgange der findes,
samt erfaringer med disse.
Undersagelsen vil have fokus
pa medet mellem patienter og
praktiserende laeger, idet det
ofte er patientens forste kon-
takt til sundhedsvaesenet.

En afdaekning af monitorer-
ingsmodeller og -ansvar

Via en kortlaegning af lokale
modeller til monitorering af
Diagnostisk Pakkeforlgb og

gruppe 3-sporet kan vi skabe et systematisk overblik over nuvaerende monito-

{ |

Der mangler nogle mere
direkte kommunikations-
veje mellem primaer- og
sekundzersektoren. Helt
lavpraktisk at man fra sy-
gehuset relativt nemt kan

fa fat i den enkelte al-
ment praktiserende lage,
og at den alment prakti-
serende laege ligeledes
kan fa et eventuelt hur-
tigt rad fra den relevante
laege pa sygehuset.

Soren Worsoe, Kreeftens Bekaempelse
Interview

reringspraksis. | den forbindelse vil et seerligt fokus veere pa at afdaekke po-

tentialer ved klyngestrukturen i almen praksis. Samtidig vil vi via kvalitative in-

terviews afdeekke barrierer for national monitorering og udvikle lgsningsfor-
slag. Undersggelsen vil desuden have fokus pd at udvikle forslag til, hvordan

ansvaret for at drive en moniteringspraksis kunne forankres organisatorisk pa
regionalt eller nationalt niveau. Analysen vil blive sammenfattet i et oversigts-

katalog for klinikere, som ogséa kan informere en eventuel fremtidig udvikling
af regionale eller nationale monitoreringsmodeller.
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2.2 Lesninger i eller neer patientens hjem?

Opsamlingsboks 2.2 Hvordan kvalificeres omlaegning til behandlinger

og konsultationer i eller naer patientens hjem? Og
hvad med de sarbare patienter?

Kreeftplan IV eremaerkede 40 mio. kr. til udbredelse af behandling i hjem-
met og andre innovative behandlingsformer. Kraeftplan IV beskrev desuden
en aftale mellem regeringen, KL og Danske Regioner om at etablere nye di-
gitale redskaber til at styrke koordinationen og overblikket over patientfor-
lebet pa tveers af sektorer.

Lesninger i eller nzer patientens hjem har et stort potentiale, men stiller
ogsa store krav til bade patienter og professionelle

= Der mangler overblik over og systematik i omleegningen til neere og
hjemmebaserede lgsninger.

=  |gsninger i eller naer patientens hjem kan have en social slagside.

= Det tvaersektorielle samarbejde skal styrkes for at kunne handtere lgs-
ninger i eller neer patientens hjem.

=  Der spas potentiale, men vi ved reelt ikke, hvad omkostningerne ved
forskellige Igsninger i eller naer patientens hjem er.

Der er brug for mere viden om fordele og ulemper ved hjemmebehandling.
For at indfri intentionen om at anvende Igsninger i eller taettere pa patien-
tens hjem, er det vigtigt. at der systematisk opbygges viden om. hvilke for-
dele og ulemper der er ved at benytte Igsninger i eller naer kraeftpatientens
hjem for patienterne, de sundhedsprofessionelle og for sundhedsgkono-
mien. Det vil desuden vzere relevant at opsamle erfaringsbaserede rad til,
hvordan en vellykket omlaegning til hjemmebaserede Igsninger kan foreta-
ges til patienter med forskellige behov, eksempelvis i form af et inspirati-
onskatalog.

2 Dette kan ogsd omhandle opholdssteder, som ikke er et hjem forstdet som en fast bolig, idet ikke alle
mennesker har en fast bolig.

20



2.2.1

Baggrund: hvorfor lesninger i eller nzer hjemmet?

At flytte dele af eller hele patientforlgb fra sygehuset til hjemmet eller naer
hjemmet er en Igsning, som skal ggre det muligt at behandle flere og behandle
bedre (Lose & Astman, 2020). Derfor er det en Igsning, som anses for saerligt
relevant i et sundhedsvaesen, som oplever ressourcemangel. Der mangler
imidlertid systematisk viden om fordele og ulemper for forskellige grupper af
patienter, professionelle og for samfundsgkonomien.

Hjemmebehandling hanger
teet sammen med idealet om
det naere sundhedsvaesen -
og sa er det samtidig en lgs-
ning, som forventes at have ll
mange fordele for mange pa-
tienter. Aktuelt er der stor op-
maerksomhed pa muligheden
for at flytte hele eller dele af

Hvis vi skal ruste vores sund-
hedsvaesen til fremtiden, er

patientforlgb til eller naer pati- det helt afgarende, at vi styr-
entens hjem. Regeringen har i ker behandlingsmulighederne
mio. kr. skal investeres i lgs-

ninger, som kan fremtidssikre Sl

Indenrigs- og Sundhedsministeriet (2023
sundhedsvaesenet med ud- e ( )

gangspunkt i tankegangen

"Hvorfor tage pé sygehuset,

hvis man kan behandles lige

s& godt derhjemme?’ (Inden-

rigs- og Sundhedsministeriet, 2023b). Et nyetableret netvaerk om hjemmebe-
handling (hospital-at-home) oplever ogséa aktuelt stor tilslutning (Larsen,
2023).

At inddrage lasninger i eller neer patientens hjem kan lade sig gaere via innova-
tive behandlingsmodeller sdsom den meget omtalte ’kemorygsaek’ (Sundheds-
ministeriet, 2021), opgaveomlaegning eller gget brug af digitale veaerktgjer.

Udsigterne og tiltroen til neere og hjemmebaserede Igsninger som en central
del af fremtidens sundhedsvaesen, gar det presserende, at vi far opbygget sy-
stematisk og relevant viden om omréadet.

Neere eller hjemmebaserede Igsninger er et bredt felt, som kan indeholde alt
fra maling af veerdier, skaermsamtaler og behandling med kemoterapi til reha-
bilitering mv. Til hver type tilbud knytter sig forventeligt en raekke specifikke
udfordringer. | denne fremstilling har vi til trods for dette valgt en bred tilgang,
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idet vi i samrad med eksperterne vurderer, at en raekke udfordringer og mulig-
heder gar pa tveers af de forskellige lgsninger og i det lys vil veere relevante at
behandle samlet.

Krzeftplan IV om hjemmebaserede og digitale lasninger

Kraeftplan IV gremeerker i alt 40 mio. kr. i 2017-2020 til udbredelse af behand-
ling i hjemmet og andre innovative behandlingsformer, som skal imgdekomme
patientens gnsker og behov (Regeringen, 2016, s. 20). Kraeftplan IV fokuserer
primaert pa hjemmet som et muligt sted for medicinsk behandling, og saetter
det ikke i forbindelse med andre kontakter, som patienter har til hospitalet fx i
form af kontrolsvar m.m. Dog fremhaeves det, at telemedicin bruges pa andre
sygdomsomrader (Regeringen, 2016, s. 20). | forhold til digitale lesninger saet-
ter Kraeftplan IV fokus pa patientrapporterede oplysninger (PRO), som indta-
stes af patienten, hvorefter de sundhedsprofessionelle kan vurdere, om et
kontrolbesag er relevant, for derved at undga unedvendige patientbesag
(Regeringen, 2016, s. 18).

Siden Kreaeftplan IV har covid-19-epidemien betydet, at mange kraeftafdelinger
har arbejdet med telemedicinske konsultationer via skaerm eller telefon i for-
seget pa at nedsaette smitterisikoen. Det er oplagt at felge systematisk og
kvalitativt op pa disse erfaringer (se ogsé Dansk Selskab for Patientsikkerhed,
2021; Kjeldsted et al., 2021).

Status pa initiativer til nzere og hjemmebaserede Igsninger, herunder Kraeft-
plan IV-initiativerne

Ifelge Hanne Jensen og Anne Abela, der er specialkonsulent hhv. klinisk syge-
plejespecialist fra Videncenter for Specialiseret Hjemmebehandling pa Rigs-
hospitalet, har hjemmebehandling mange fordele for patienterne. De har fulgt
med i omlaagning til hjemmebehandling pa en raekke omréder pa Rigshospita-
let og vurderer, at patienterne saetter stor pris pa at spare tid pa transport, pa
et mere normalt hverdagsliv og pa den tryghed, der for mange forbindes med
at veere i eget hjem. Deres vurdering svarer til, hvad mange undersagelser pe-
ger pa (se bl.a. Dansk Selskab for Patientsikkerhed, 2021; Jensen et al., 2020;
Kjeldsted et al., 2021).
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Du foler ikke, du er spaerret inde, som du er pad et sygehus.
Du kan veere alene og i dine egne omgivelser, hvor p4d et sy-
gehus der ligger du bare i din seng og prever at fa tiden til at
ga. Du far ogsa en masse tanker, nar du er pa sygehuset, og
det gar du ikke pa samme made derhjemme.

Anja citeret i Kraeftens Bekeempelse (2019)
Kreeftpatient, har fdet hjemmekemoterapi

Ifalge Hanne Jensen og Anne Abela har hver Igsning en raekke fordele og
ulemper, som det er vigtigt at gere sig klart inden en omlaegning.

Hvad angar digitale lgsninger, viser en opgerelse af Danske Patienter (2020),
at over halvdelen (55 %) af 1.460 repraesentativt udvalgte danske patienter ef-
tersperger muligheden for mere digital kontakt med sundhedsvaesenet. Ser
man isoleret pa dem, der har haft digital kontakt med sundhedsveaesenet inden
for det seneste halve ar, er tallet endnu hejere (73 %). Af dem, der har erfaring
med den digitale kontakt, vurderer hele 75 %, at fordelene ved denne form for
kontakt vejer sa tungt, at en udvidelse af digitale l@sninger bar foranstaltes.

P& kraeftomradet viser en rapport om digitale kraeftopfelgninger udgivet af
Dansk Selskab for Patientsikkerhed (2021) samt interview med Liv Nerregaard
Skatt, projektchef for Dansk Selskab for Patientsikkerhed, at digitale opfalg-
ninger kan gere det muligt for pargrende at deltage i konsultationen pa trods
af geografisk afstand, og det kan gare det muligt for flere parerende at del-
tage pa én gang. Ligeledes medfarer det virtuelle alternativ for nogle patienter
storre grad af fleksibilitet.

| forhold til Kreeftplan IV-initiativerne, vurderer Sundhedsministeriet i deres
statusnotat, at de har opnéet “(...) varige forbedringer i forhold til at rykke
kraeftbehandlingen taettere pd hjemmet” (Sundhedsministeriet, 2021, s. 2). |
notatet fremgar det, at Sundhedsministeriet forstar hjemmebehandling i bred
forstand som tilbud, der ger det muligt for patienten at vaere leengere tid i eller
teettere pd hjemmet, herunder "hjemmeklinikker, daghospitaler eller hjemme-
enheder” og tilbud om "sammedagsbehandling” (Sundhedsministeriet, 2021, s.
11-13). Desuden fremgar det, at de etablerede hjemmeenheder pa hospita-
lerne har styrket det tvaersektorielle samarbejde og kommunikationen mellem
primaer- og sekundaersektoren, og at regionerne har etableret videokonsultati-
oner til haamatologiske patienter, s disse patienter kan tiloydes behandling
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taettere pa deres bopael (Sundhedsministeriet, 2021, s. 12). Omfanget og ud-
mentningen af videokonsultationerne bliver ikke naermere uddybet.

Ifglge statusnotatet tilbyder alle regioner i dag behandling med kemopumpe i
hjemmet eller pd hjemmeklinikker (Sundhedsministeriet, 2021, s. 11), men det
fremgar ikke klart hvilke patientgrupper det drejer sig om, og hvad omfanget af
praksissen er. Sundhedsministeriet vurderer, at tidsplanen for Kraeftplan IV fol-
ges, at den nuvarende udvikling har medfert, at sengepladser friholdes til de
mest syge patienter, at der er sket en forggelse i patienttilfredshed, og at der
ses en mindre tendens til overbelaegning (Sundhedsministeriet, 2021, s. 11).

| statusnotatet fremgar det desuden, at udviklingen af et digitalt veerktej til be-
slutningsstatte er kuldsejlet, og at man i stedet har indgéet en aftale om at
identificere igangveerende projekter m.m. (Sundhedsministeriet, 2021, s. 10).

VIVEs undersggelse har ikke fundet regionale eller nationale overblik over,
hvem og hvor mange kraeftpatienter der far hjemmebehandling og/eller tilby-
des digitale Iasninger, eller hvad omfanget af naere/hjemmeklinikker aktuelt er.

Opmaerksomhedspunkter

VIVEs undersagelse peger pa felgende hovedudfordringer i forhold til at ud-
brede Igsninger, som gar det muligt for patienten at opholde sig i eller teettere
péa eget hjem.

m  Der mangler overblik over og systematik i omlaegningen til nzere og
hjemmebaserede lasninger.

Flere informanter fremhaever, at hjemmebaserede og telemedicinske lgsninger
ikke skal ses som en en-til-en-erstatning for forlgb pa hospitalet, idet sddanne
lasninger ikke kan eller nadvendigvis skal kunne det samme som fysisk tilstede-
veerelse. For at fa hjemmebaserede og digitale I@asninger til at fungere efter hen-
sigten skal man handtere de barrierer, som afstand kan afstedkomme. Iszer
fremhaeves muligheden for uformel interaktion mellem patient og behandler, fx i
begyndelsen af en konsultation, hvilket kan vaere vigtigt for at opdage eventu-
elle bivirkninger og dermed for den sundhedsfaglige kvalitet (fra interview med
Hanne Jensen, Anne Abela; rapport fra Center for Patientinddragelse, 2022).
Dette kreever en opdatering og justering af rammerne for de professionelles ar-
bejde, herunder teknisk oplaering i brug af nye teknologier og viden om, hvordan
de kan anvendes til gavn for patienten og den faglige kvalitet. Hvis ikke fagper-
sonerne foler sig klaedt pa til at bruge deres faglighed pa en ny made, er det
sveert at skabe motivation til at drive tilouddene (fra interview med Susanne
Dalton, professor og centerleder i COMPAS).
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Det er vaesentligt, at vi tar nytaenke eksisterende forlob
og inddrage relevante samarbejdspartnere i den proces,
ikke mindst patienterne selv og deres parerende. Det

kraever mod at se pd egen praksis, og — for hospitalerne
- mod at give slip pa noget af den kontrol, de har vaeret

vant til.
Anne Abela i dobbeltinterview med
Hanne Stegemann Jensen
Videncenter for Specialiseret Hiemmebehandling

Griber man ikke omlaegningen systematisk an, er der risiko for, at den (kun)
bliver baret af ildsjeele. Det ger udviklingen sarbar for udskiftning af personale,
for kvalitetssikring og for systematik og monitorering. Generelt er klinikere
mere skeptiske over for omlaegningen end patienter. Det kan ifglge Center for
Patientinddragelse b.la. skyldes, at der mangler tydelighed omkring, hvad de
faglige mal med for den hjemmebaserede indsats er (Center for Patientind-
dragelse, 2022, s. 49).

m  Lesningeri eller naer patientens hjem kan have en social slagside.

Der er en bred bekymring for, hvordan seerligt sarbare patienter vil opleve en
omlaegning til iseer hjemmebaserede Igsninger. Pa den ene side vurderes der
at veere et stort potentiale for at nd sarbare patienter, fordi de oftest har svee-
rest ved transport og har mere multisygdom, som de skal passe ud over deres
kreeftsygdom. Pa den anden side er der en fare for, at man gger den sociale
ulighed, hvis man ikke fra starten er opmarksom pa mulige ulemper for grup-
pen af saerligt sérbare patienter (Wentzer & Ballegaard, 2022; interview med
Susanne Dalton).

Ikke alle patienter har de ressourcer, det kraever at vaere derhjemme under
behandling. Det kraever ansvar og mod at veere derhjemme, og det gar en stor
forskel, om man har pérgrende (Jensen et al., 2020). Omlaegning til hjemme-
behandling kan indebaere en risiko for, at sundhedsprofessionelle indirekte
kommer til at opdele patienterne hierarkisk i "ansvarlige og aktive” versus
"uansvarlige og passive” (Lindberg, 2022). Generelt er der brug for at udvikle
fremgangsmader, som sikrer, at lgsningerne tilbydes de rette patienter
(Kjeldsted et al., 2021). Et vigtigt spergsmal i den fremadrettede indsats er,
hvordan man far tilrettelagt en indsats, som imgdekommer den enkelte pati-
ents ansker og formaen. Der findes forskellige veerktajer til at matche patien-
ter og teknologiske lgsninger pa forskellige mader, fx Kayser et al (2018)’s mo-
del til at teste e-health-literacy (Kayser et al., 2018) eller telematchmodellen
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(Ballegaard et al., 2015), men det vil veere relevant med en national kvalifice-
ring af de tilgange, man lokalt anvender, for at tage hejde for sarbare patien-
ters behov bade i forhold til at udnytte naere lgsningers potentiale for at ud-
bedre social ulighed og i forhold til at undga at forsteerke eksisterende ulighe-
der. Desuden er det altafgerende, at der er fokus pé koordinering ved over-
gangen fra hospital til kommune (interview, Susanne Dalton).

m  Dettvaersektorielle samarbejde skal styrkes for at kunne handtere las-
ninger i eller naer patientens hjem.

At skabe sammenhaeng i patientforleb pé tveers af sektorgreenser er en kendt
udfordring (se bl.a. Buch et al., 2018; Holm-Petersen et al., 2019; Martin &
Borst, 2013). Nar Iasninger rykkes ind i eller taettere pa patientens hjem, @ges
betydningen af et velkoordineret, tveersektorielt samarbejde, idet der nemt
kan opstéa uklarhed for bade patient, pararende og professionelle om, hvem
der har ansvar for forskellige typer opgaver (fra interview med Hanne Jensen,
Anne Abela; rapport fra Center for Patientinddragelse, 2022). Det kan fx dreje
sig om administration af medicin, hjaelp til handtering af intravengse katetre og
handtering af teknologiske hjeelpemidler m.m. Undersggelser viser, at patien-
ter kan komme til at fa en rolle som mediatorer mellem forskellige sundheds-
akterer, hvilket kan veere et sarbart grundlag for sammenhang og anstren-
gende for patienten (Martin & Borst, 2013). En undersggelse af omleegning til
digitale konsultationer efter covid-19-epidemien understreger vigtigheden af
en samlet strategisk indsats pa alle organisatoriske niveauer, som inkluderer
alt fra de organisatoriske rammer, it og uddannelsesindsatser til udvikling af
en klinisk praksis for at kvalitetssikre denne og sikre arbejdsmiljget (Wentzer &
Ballegaard, 2022).

Idet det sjaeldent vil vaere relevant at lade hele patientforlgb og hele patient-
grupper overga til nye naere eller hjemmebaserede lgsninger, kraever det ny-
teenkning og samtaenkning at udvikle individuelt tilpassede modeller for, hvor-
dan man veksler mellem digitale og hjemmebaserede lgsninger og fysiske
fremmeader, forteeller Anne Abela og Hanne Stegemann Jensen fra Videnscen-
ter for specialiseret hjemmebehandling.

Uanset om de bebudede visioner om oprettelse af naer-
hospitaler bliver i regi af kommunerne éller gj, vil beho-
vet for et styrket samarbejde med primaersektoren og
for at se bredere pa kvaliteten komme i spil.

Michael Borre, formand for DMCG
(citeret af Albinus 2022)
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Der er ogsa fortsat uudnyttede potentialer ved digitalt samarbejde pa tveers af
sektorer, som kan understgtte naere og hjemmebaserede lgsninger. Det kan
eksempelvis veere, nar en kraeftpatient ikke skal have mere behandling og
overgar til egen lzege. Her kunne man holde et videomegde, sa egen laege er
opdateret og kan planlaegge det palliative forlgb (eksempel givet af Susanne
Dalton, interview).

m  Der spas potentiale, men vi ved reelt ikke, hvad omkostningerne ved
forskellige lasninger i eller naer patientens hjem er.

At lade sundhedsydelser finde sted uden for de specialiserede afdelinger —
hvad enten det er i patientens hjem, i hjemmeklinikker eller pa naerhospitaler -
fremhaeves ofte som en strategi til at aflaste et presset hospitalsvasen, hvil-
ket ogsa ses i strukturkommissionens mandat (Indenrigs- og Sundheds-
ministeriet, 2023b). Der tales sjeeldnere om, hvilke ressourcer det kraever af
det kommunale sundhedsveaesen at understgtte disse lgsninger, eller hvad der
skal til for at implementere Igsningerne succesfuldt (fra interview med Su-
sanne Dalton). Der mangler kort og godt viden om, hvilke organisatoriske og
gkonomiske ressourcer de hjemlige og naere lgsninger kraever.

Et projekt fra Vejle viser, at behandling af knoglemarvskraeft i hjemmet godt
kan lade sig gere, men ogsa, at det er vanskeligt at fa til at lykkes. Patient-
gruppen er sarbar og aflyser ofte behandlinger, hvilket ger det vanskeligt og
ressourcekraevende at organisere for hospitalsafdelingen (Frelund, 2011). Et
studie af hjemmebehandling med kemoterapi til leukeemipatienter peger der-
imod p3, at det gkonomisk set kan give god mening, “fordi det reducerer an-
tallet af omkostningsfulde indlaeggelsesdage pa hospitalerne og giver plads til
dem, som har behovet” (Sjegren, 2021), om end dette kun omhandler hospi-
talsomkostninger.

For at kunne vurdere Igsningernes relevans som baeredygtige svar pa sund-
hedsvasenets kapacitetsudfordringer, er det centralt at fa et databaseret
estimat af, hvad omlaegning til fx lasninger i eller naer patientens hjem koster
og kraever i forhold til traditionel behandling.

Forslag til videre analyse

Omradet har brug for en analyse, som kan skabe klarhed over de fordele og
ulemper, oget brug af l@sninger i eller naer patientens hjem kan have for pati-
enter, parerende og professionelle og for forbruget af ressourcer. Derfor fore-
slar VIVE en analyse med tre dele:
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En patientundersegelse

Gennem kvalitative interviews med patienter og parerende ville vi kunne skabe
viden om gode og darlige erfaringer med hjemmebaserede og digitale Iasnin-
ger. | patientundersggelsen ville vi have sarligt fokus pa sarbare patienters
erfaringer og forbehold.

En organisatorisk kortlaegning

Gennem interviews og desk research kunne vi kortlaegge, hvilke tiltag der fin-
des i forhold til at bringe behandling og andre lgsninger ind i eller neer ved pa-
tientens hjem, samt hvilke udfordringer der er identificeret i forhold til organi-
seringen af sddanne forlab. Derved ville vi fa et systematisk overblik, som kan
bruges som grundlag for udvikling af et inspirationskatalog. Der er fra alle per-
spektiver stor forskel pd, om omlagningen handler om hjemmekemobehand-
ling eller lejlighedsvis brug af skaerm-medierede konsultationer (Ballegaard et
al., 2012). Analysen skulle skabe viden om, hvordan patientforigb, som gar
brug af naere eller hjemmebaserede lgsninger typisk ser ud. Desuden skulle
den frembringe viden om implementerings- og organiseringsudfordringer, som
det er vigtigt at tage hgjde for, nar denne form for lgsninger tages i brug. Om-
end det ikke ville tage hgjde for den fulde kompleksitet, kunne konstruktionen
af idealtypiske patientforlgb kunne bruges som udgangspunkt for en sund-
hedsgkonomisk analyse.

En sundhedsokonomisk analyse

P& baggrund af de idealtypiske patientforlab kunne vi foretage en omkost-
ningskonsekvensanalyse, hvor vi pd baggrund af viden om eksempelvis perso-
nalets tidsforbrug, transporttid, udstyr og oplaering sammenligner omkostnin-
gerne ved forskellige modeller.
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2.3 Personlig medicin pa kreeftomradet

Opsamlingsboks 2.3  Hvilke udfordringer og muligheder er der i forhold

til at implementere personlig medicin3 til kraeftpati-
enter?

Kraeftplan IV fremhaver en intention om, at kraeftpatienter ogsé i fremtiden
skal modtage behandling af hej kvalitet pa hgjeste internationale niveau. Det
kreever ifelge Kraeftplan IV, at sygehusene Igbende udvikler sig og tager nye
og innovative behandlingsmetoder i brug. Den aktuelle status pa omradet
er, at udviklingen af mélrettede behandlinger er accelereret siden 2016 og
pa sin vis har overhalet de initiativer, der sgsattes med Kraeftplan IV i for-
hold til personlig medicin.

Personlig medicin pa kreeftomradet kommer med store muligheder og
store udfordringer

B Sundhedsveesenet mangler kompetencer og kapacitet for at kunne for-
sta, analysere, fortolke og afgraense anvendelsen af personlig medicin
fremover.

=  Personlig medicin rejser spergsmal om data, som de eksisterende eti-
ske og juridiske rammer ikke kan besvare ordentligt.

=  De malrettede behandlinger med smalle indikationer og haje priser ud-
fordrer de eksisterende regulatoriske og videnskabelige fremgangsma-
der.

= Nar privathospitaler tilbyder behandling med malrettede behandlinger,
som er afvist af Medicinradet, rykker det ved velfaerdsidealer om lige
adgang til sundhedsydelser og kan udfordre patientsikkerhed og ar-
bejdsdeling mellem det offentlige og private.

For at indfri intentionen om at bevare Danmarks styrkeposition pa omradet
og samtidig skabe effektive og baeredygtige rammer for ibrugtagning af
personlig medicin, er det vigtigt, at disse — og flere - problemstillinger hand-
teres, nuanceres, og at de mange forskellige perspektiver pa dagsordenen
aktivt inviteres ind i den fremadrettede proces.

3 Personlig medicin daekker over, at diagnostik, forebyggelse og behandling i hajere grad méiret-
tes den enkelte patients individuelle behov ved hjeelp af viden om patientens biologi og per-
sonlige preeferencer, bl.a. genetisk information (Indenrigs- og Sundhedsministeriet, 2023a).



Baggrund

Siden Kreeftplan IV blev vedtaget, er der sket en hastig udvikling af nye diag-
nosticerings- og behandlingsmetoder pé kraeftomradet — saerligt inden for
genren ‘personlig medicin’. Det betyder en udvikling vaek fra ‘one size fits all’
og mod behandlinger, som er effektive for smalle patientgrupper.

Personlig medicin forventes at have poten-
tiale pa en raekke omrader. Foruden klar di-
agnose, méalrettet behandling og styrket
dansk forskningsposition, peger den natio-
nale strategi for personlig medicin p3, at
det vil fgre til mere omkostningseffektiv

{ |

/(réefz‘p/an 5 far mindst to behandling, mere malrettet opsporing,
temaer. Det ene tema vil

mere effektiv forebyggelse og diagnostik
og mere sikker medicinering (Danske

veere ,OGI’SOH/I:Q /7760'/0//7, Regioner & Sundhedsministeriet, 2021;
som vinder meget frem i Roche, 2019).
. o
disse ar, mens det andet Udviklingen stiller nye krav og spergsmal til
tema vil vaere social u//'g- det danske sundhedsvaesen. Det drejer sig
. bl.a. om, hvordan sundhedsvasenet fort-
hed i sundhed. sat skal honorere princippet om lige ad-
Jesper Fisker, administrerende direkter, gang til behandling, om sundhedsYaesenet
Kraeftens Bekeempelse, citeret i Roche har de kompetencer og den kapacitet, et
(2019) @get optag af personlig medicin forudsaet-

ter, om hvordan vi praktisk og etisk hand-
terer data, og om hvordan usikkerhed om
diagnose og prognose skal handteres i ma-
det mellem sundhedsprofessionelle, pati-
ent og parerende.

Udviklingen er i gang, og spergsmalet om, hvordan det danske sundhedsvae-
sen far diagnostik, behandling, forskning, infrastruktur, etik og sikkerhed til at
udvikle sig hand i hand, som det efterstraebes i den nationale strategi, er et

presserende spergsmal (Danske Regioner & Sundhedsministeriet, 2021, s. 3).

Krzeftplan IV om malrettet behandling

Personlig medicin indgar i Kraeftplan IV, men har ikke en central rolle i planen
(Regeringen, 2016, s. 48). Det indgar i det tveergdende fokusomrade, ‘rettidig
omhu’, der handler om bade kapacitet og ressourceanvendelse, udbredelse af
malrettet behandling og bedre brug af data. Disse omrader er alle relevante i
forhold til at udvikle personlig medicin og adgangen til denne, hvilket ogsa ek-
spliciteres som et element i Kraeftplan IV.



Med Kraeftplan IV afsaettes 30 mio. kr. i 2017-2020 til at understgtte etablerin-
gen af et forpligtende, landsdakkende samarbejde om kreeftforskning og ud-
vikling og til etablering af et-to centre for eksperimentel kraeftkirurgi. Derud-
over igangsattes i 2016 en foranalyse af de faglige, etiske, juridiske, tekniske
og gkonomiske implikationer af et eventuelt starre dansk program for person-
lig medicin.

Formalet var at understatte, at kreeftpatienter “ogsa i fremtiden [skal] have en
behandling af haj kvalitet pd bedste internationale niveau”, og at "fastholde og
udvikle denne styrkeposition, s& Danmark fortsat er et af de lande, der hur-
tigst tager nye leegemidler, hvor der er dokumenteret effekt, i brug”
(Regeringen, 2016, s. 48).

| udmantningsplanen aftales det at etablere "et center for kraeftbehandling,
forskning og udvikling” for at understgtte etableringen af et forpligtende,
landsdaekkende samarbejde om forskning og udvikling inden for bl.a. immun-
terapi og andre lovende behandlingsomrader (Regeringen et al., 2017, s. 16),
som skal ses i sammenhang med den nationale strategi for personlig medicin
(Sundheds- og A£ldreministeriet & Danske Regioner, 2016).

Kraeftplan IV fremhasver desuden vigtigheden af at bruge data til forskning og
udvikling. Der afsaettes ikke midler til omradet i regi af Kreeftplan IV, men rege-
ringen har i samarbejde med regionerne igangsat et udviklingsprojekt, som
skal forbedre mulighederne for at anvende data til kvalitetsudvikling og forsk-
ning med det formal at "tilbyde en stadig bedre indsats for kraeftpatienterne
fremover” og at "forbedre de danske kraeftpatienters adgang til viden om egen
sygdom og behandlingsmuligheder” (Regeringen, 2016, s. 49).

Status pa Kreeftplan IV-initiativerne

Kigger man bredt pa intentionen om at bevare Danmarks styrkeposition inden
for personlig medicin (Regeringen, 2016, s. 48), star det klart, at bade klini-
kere, patientorganisationer, politikere og industrielle aktgrer i hgjere grad i dag
end i 2016 kalder pa handlen. Det kommer naeste afsnit om opmaerksomheds-
punkter naermere ind pa.

Kigger man smalt pa de initiativer, der blev igangsat med Kraeftplan IV for at
fastholde Danmarks styrkeposition inden for personlig medicin, er status, at
de er delvist opnaet (Sundhedsministeriet, 2021).

Det nationale center for kraeftbehandling, forskning og udvikling er etableret
som Danish Comprehensive Cancer Center, hvilket blev lanceret i 2017. | dag
spiller centret en central rolle i forhold til at samle faglige miljger pa tveers af
landsdele og institutioner og hurtigt dele ny viden og nye behandlingsmetoder
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2.3.1

(Danish Comprehensive Cancer Center, 2023; Interview med Hentik Frederik-
sen, formand for fagligt udvalg i DCCC; Ulrik Lassen).

Etablering af centre for kreeftkirurgi fulgte i 2020 kun "delvist” tidsplanen,
ifelge Sundhedsministeriets egen status (Sundhedsministeriet, 2021, s. 31),
hvilket angiveligt skyldes, at ikke alle de afsatte midler var blevet uddelt. Desk
research viser, at initiativet i de forste ar blev fortolket som etableringen af
"eksperimentel kirurgisk funktion snarere end centerdannelse” (fra afholdt te-
mamegde i DMSG om Kraeftplan IV-tiltag; Jensen, 2023), hvilket ogséa afspejles
pa Sundhedsstyrelsens hjemmeside (Sundhedsstyrelsen, 2020b). Midlerne er
forvaltet via forskningspuljer, hvor det var muligt at sege om finansiering til
"eksperimentelle kraeftkirurgiske projekter” (Sundhedsstyrelsen, 2020a). |
2022 blev der i regi af DCCC etableret et nationalt forskningscenter for kraeft-
kirurgi i samarbejde med Kraeftens Bekampelse. Et af centerets tre fokusom-
rader er "Kirurgisk innovation og nye metoder, herunder en national protokol
for eksperimentel kraeftkirurgi” (Danish Comprehensive Cancer Center, 2022).

Hvad angar udviklingen af initiativet om at forbedre det nationale kraeftdata-
grundlag og mulighederne for at anvende data til forskning og kvalitetsudvik-
ling pa kreeftomradet, blev dette indstillet (Sundhedsministeriet, 2021, s. 33).
Initiativet blev kaldt Kreeftpatientoverblik (KPO), og en rapport fra Kreeftens
Bekaempelse udfolder en raekke anbefalinger for, hvordan et KPO kunne etab-
leres (Vinther, 2016). | status pa udmentningen fremgar imidlertid, at tekniske
udfordringer i forbindelse med overgangen til Landspatientregisteret version 3
beted, at den udviklede version af KPO ikke kunne anvendes
(Sundhedsministeriet, 2021, s. 33).

Etableringen af DCCC har ifelge eksperter vaeret vigtig, men det vurderes
ikke, at Danmark af den grund er i mal med at fastholde sin styrkeposition in-
den for personlig medicin. | en hering pa Christiansborg om ambitioner og
strategi for personlig medicin praesenterede en raekke forskere inviteret af
Laegemiddelindustriforeningen (LiF) de udfordringer og barrierer, de oplever i
forhold til at ruste sundhedsvaesenet til at udbrede personlig medicin (LiF,
2023a). Flere af udfordringerne adresseres ogsa i den foranalyse, der blev ud-
arbejdet i 2016, herunder (a) at udvikle de rette kompetencer hos de sund-
hedsprofessionelle, (b) at etablere juridisk grundlag for at udnytte data og (c)
at danne teknologisk og organisatorisk infrastruktur (Referencegruppen for
personlig medicin, 2016).

Opmearksomhedspunkter
Udviklingen inden for personlig medicin gar steerkt i disse ar, men tempoet bli-

ver i nogen grad saenket af, at udviklingen steder pa de rammer, vaerdier og
vaner, som sundhedsvaesenet gennem mange ar er opbygget omkring. VIVEs



forundersagelse danner et billede af et komplekst omrdde med mange forskel-
lige perspektiver og interesser, hvor det fortsat vil veere vigtigt ikke kun at
finde svar, men ogsa at stille de relevante spergsmal. | det falgende peger vi
pa fire omrader, som kalder pa flere svar.

m  Sundhedsvaesenet mangler kompetencer og kapacitet for at kunne
forsta, analysere, fortolke og afgraense anvendelsen af personlig
medicin fremover.

Udbredelsen af personlig medicin kraever, at der er de rette kompetencer og
kapacitet til at vurdere, for hvem, hvornar og i hvilket omfang personlig medi-
cin er relevant. Dette drejer sig bade om kompetent klinisk personale “pa gul-
vet” og beslutningstagere pa nationalt og regionalt styringsniveau.

P& den LiF-arrangerede hering pa Christiansborg (LiF, 2023a) pegede flere kli-
niske forskere pa, at det er nadvendigt at opkvalificere det eksisterende per-
sonale med viden om digitale data og personlig medicin. Til at imgdekomme
dette behov er der oprettet en masteruddannelse i personlig medicin (se
Kebenhavns Universitet, 2023). Derudover vurderer forskerne, at det vil
kreeve en kapacitetsmaessig oprustning at kunne handtere den forventede
stigning i antal genomsekventeringer bl.a. i form af kompetencer og ressour-
cer til at lofte analyse- og fortolkningsopgaven ude pa de enkelte hospitaler
(Sundby et al., 2022, s. 27) og i forhold til at kunne opretholde den eksiste-
rende tumourboard-funktion (fra interview med Ulrik Lassen og opleeg af Ulrik
Lassen under haringen pa Christiansborg).

Kompetencer i at afgraense brugen af personlig medicin eftersperges ogsa.
Forskerne Jensson og Brodersen papeger, at personlig medicin kan fore til
overdiagnostik, ndr man bruger data til at sege efter diagnoser og risici hos til-
syneladende raske patienter (Joansson & Brodersen, 2022, s. 182). Fra det per-
spektiv kraever personlig medicin kompetencer og vilje til p4 samfundsniveau
at vurdere, hvornar eget screening og fund af tidlige kreeftstadier er en god
idé. Og pa individniveau eftersperges kompetencer til at rédgive om personlig
medicin: Genetiske oplysninger adskiller sig p& nogle punkter fra almindelige
helbredsoplysninger, bl.a. ved at de ofte handler om risicifor at udvikle syg-
domme, snarere end om at konstatere, at en sygdom er genetisk betinget.
Desuden kan genetiske oplysninger have betydning ikke kun for den enkelte
patient, men ogsé for genetisk beslaegtede (Hartlev et al., 2022, s. 673), hvil-
ket rejser spargsmal om, til hvem og pé hvilken méde sddanne oplysninger
evt. skal formidles.
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m  Personlig medicin rejser spergsmal om data, som de eksisterende eti-
ske og juridiske rammer ikke kan besvare ordentligt.

Innovativ brug af sundhedsdata rummer nye muligheder for at malrette diag-
nostik og behandling, men rejser samtidig spergsmal og dilemmaer om, hvor-
dan hensynet til den enkelte vaegtes i forhold til hensynet til det kollektive

(Det Etiske Rad, 2019; Hartlev et al., 2022; Sundby et al., 2022). Flere kliniske

forskere oplever, at brugen af
sundhedsdata er reguleret pa
en made, som forhindrer opti-
mal personalisering af medicin
(Larsen et al., 2018). Det drejer
sig iseer om samspillet mellem
forskningsdata og kliniske data,
hvor formélsbegraensningerne i
datalovgivningen, som bl.a. skal
beskytte den enkelte patient,
karambolerer med muligheden
for at anvende "big data”
(Hartlev, 2018).

For professor Sisse Rye
Ostrowski star det klart, at det
bar vaere muligt at bruge de ek-
sisterende genomiske data,
som er indhentet i forbindelse
med forskningsprojekter ud
over det enkelte projekt, fx til
klinisk beslutningstagning. Hun
mener, at det er direkte uetisk
at lade veere, fordi patienterne
forventer, at det bliver brugt pa
den méade (fra Ostrowskis op-
laeg pa den politiske hering pa
Christiansborg). Dette rejser
spergsmal om, hvordan samtyk-
kemodeller og regulering pa
omradet kan og skal indrettes.

{ |

Det tyder pa, at antallet af pa-
tienter, der skal analyseres og
til samtale, tidobles. Derfor er
man nadt til at have nogle per-
soner regionalt, som kan forsta
det her. Som kan vurdere,
hvem der skal pa tumourboard.
Sadan er det ikke i dag. Her er
det [infrastrukturen for per-
sonlig medicin] baseret p4 ild-
sjaele, som gor det ud fra nogle
forskningsinteresser. Min frygt
er, at det ender med, at den
eksisterende infrastruktur vil
forsvinde.

Ulrik Lassen

Professor i klinisk onkologi og personlig
medicin, Rigshospitalet
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Et relateret aspekt, som ifglge ek-
sperter er vigtig for udviklingen af
personlig medicin, er, at genetiske
data kan sammenholdes med Klini-
ske data. Ulrik Lassen foreslar, at
der etableres en centralt styret va-
riantdatabase, som i samkgring
med en klinisk database kan sikre
lebende maling af effekt. Resulta-
terne vil ikke kun kunne komme den
enkelte til gavn, men vil ogsé kunne
understatte nye nationale beta-
lingsaftaler, hvor pris og effekt i hg-
jere grad kan keedes sammen, vur-
derer han (fra hgring og interview
med Ulrik Lassen). Dette taler ind i
debatten om regulatoriske sp@rgs-
mal, som navnes herunder.

Mette Hartlev, professor ved Cen-
ter for Retlige Studier i Velfeerd og
Marked, peger p3, at debatten i for-
bindelse med oprettelsen af Natio-
nalt Genom Center har synliggjort
en reekke omrader, hvor den nuvee-
rende lovgivning ikke fuldt ud eri
stand til at adressere de problem-
stillinger, som omfattende geneti-
ske analyser med henblik pa be-

{ |

Det er dybt uetisk [ikke at
bruge indhentet data], for data
redder liv! Patienterne har en
forventning om, at de data,
som de bidrager med, kan bru-
ges. Vi mangler simpelthen
moderne juridiske rammer,
kombineret med en national
data-infrastruktur, for at kunne
levere personlig medicin — og
fremtidens sundhedsvaesen — i
verdensklasse.
Sisse Rye Ostrowski
Professor i personlig medicin

ved KU og Rigshospitalet
Fra den politiske hering pé Christiansborg

handling giver anledning til (Hartlev et al., 2022). Det drejer sig ifelge Hartlev
bl.a. om, hvordan man sikrer patientens selvbestemmelsesret, hvordan man
handterer relationen til patientens genetiske beslagtede, hvordan det sted-
fortreedende samtykke skal forvaltes i forhold til genetiske analyser til mindre-
arige, og altsd om, hvorvidt og hvordan man kan anvende genetiske data til
andre formal end patientbehandling (lses mere i Hartlev et al., 2022, s. 672;

Nationalt Genom Center, 2019).
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®  De malrettede behandlin-

ger med smalle indikatio-

ner og heje priser udfor-

drer de eksisterende re- ‘l

gulatoriske og videnska-

belige fremgangsmader.

Der er grundlaeggende for-

' skelle mellem de juridisk-etiske
handlinger som standardbe- i .. .

. . vaerdier, lovgivningen traditio-
handling er afhaengige af en an-
befaling af Medicinradet. Et af nelt beskytter, og dem, som

de karakteristika, som - ifglge understotter personlig medicin.
strategien for life science — gar
Danmark til “udstillingsvindue”
for de nye, malrettede behand-
linger, er den hurtige ibrugtag-
ning (Regeringen, 2021). Medi-
cinradet anvender en raekke
evidenskriterier i vurderingen
af, om nye laegemidlers effekt star mal med prisen, hvilken ligger til grund for,
hvorvidt de anbefalinger behandlingen. Der kan opsta udfordringer ved at vur-
dere, om effekten af de nye malrettede leegemidler star mal med prisen, bl.a.
fordi de mindre og mindre patientpopulationer udfordrer vaerdien af randomi-
serede, kontrollerede fors@g som vejen til sand viden. Derved bliver spargs-
malet om, hvad evidens er, et centralt spergsmal i debatten om implemente-
ringen af personlig medicin (Sundby et al., 2022; Wadmann & Hgjgaard, 2020).

Ibrugtagning af malrettede be-

Mette Hartlev citeret i referat fra mede i
Nationalt Genom Center (2019)

En rapport fra VIVE viser, hvordan der i forhold til brug af sakaldt avancerede
terapier (ATMP’er) kan opsta udfordringer bade i forhold til evaluering, indkeb,
finansiering og organisering af behandling med avancerede terapier (Wad-
mann & Hgjgaard, 2021). Introduktionen af nye avancerede terapier har hgje
budgetkonsekvenser sammenlignet med andre typer leiegemiddelbehandlinger,
samtidig med at de henvender sig til sma patientpopulationer, hvilket rejser
spergsmal bade pa nationalt, regionalt og sygehusniveau om, hvordan man
skal prioritere og finansiere leegemidlerne (Wadmann & Hajgaard, 2021). Ulrik
Lassen peger pa, at en mere omfattende brug af kliniske data sammenholdt
med information om genetik og behandling vil skabe et bedre grundlag for at
vurdere deres effekt, og om de er prisen veaerd (fra interview med Ulrik Las-
sen). Dette taler ind i udviklingen mod nye typer betalingsaftaler, sdsom resul-
tatbaseret betaling, som kan bruges til at adressere relevante usikkerhedsom-
rader hos bade det offentlige sundhedsveesen (fx om behandlingen er prisen
vaerd) og laegemiddelvirksomheder (fx om udviklingsomkostningerne er veerd
at afholde) (Amgros, 2023; Wadmann & Hgjgaard, 2021). | denne udvikling til-
deles Real World Evidence (RWE), altsé indsamlingen af data fra klinisk praksis
i modseetning til en forsknings-setting, en voksende rolle, hvilket imidlertid gaer
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2.3.2

det centralt at afklare de metodiske udfordringer og forudsaetninger, RWE
kommer med (Wadmann & Hgjgaard, 2020).

m  Nar privathospitaler tilbyder behandling med malrettede behandlinger,
som er afvist af Medicinradet, kan det rykke ved velfaerdsidealer om
lige adgang til sundhedsydelser og udfordre patientsikkerhed og ar-
bejdsdeling mellem det offentlige og private.

Aktuelt er det kommet frem, at nogle af de behandlinger, som Medicinradet
har afvist som standardbehandling, er blevet givet af privathospitaler betalt af
patienterne selv. Det drejer sig om bl.a. behandling med Enhertu til brystkraeft
(Klgvedal, 2023), som vurderes at koste omkring en million arligt (Christensen,
2023b). Dansk Selskab for Klinisk Onkologi (DSKOQ) er kritisk over for den ud-
vikling. De mener, at det udfordrer patientsikkerheden, skaber ulighed i sund-
hed og underminerer Medicinrédets beslutninger og den politisk besluttede
arbejdsgang for prioritering af ny sygehusmedicin (davaerende formand Lotte
Engell-Narregard citeret af Christensen, 2023c). Ifalge DSKO udfordres pati-
entsikkerheden, fordi privathospitalerne ikke har den ekspertviden, der skal til
for at ordinere en ny behandling, herunder viden om kontraindikationer, dose-
ring, bivirkninger m.m. (Christensen, 2023b). Desuden er det ofte sadan, at
behandlingen ordineres i privat regi, mens de opfelgende undersagelser finder
sted pa offentlige sygehuse. Dette vurderer DSKO ikke kun, udfordrer patient-
sikkerheden, men ogsa er underminerende for Medicinrddets skonomiske be-
slutninger (Christensen, 2023b).

Til denne kritik udtrykker Sgren Brostrgm, at udviklingen er inden for ram-
merne af loven, men at "safremt der sker en systematisk henvisning fra regio-
nalt sygehus til privat behandling pa omrader, hvor Medicinradet inden for de
vedtagne rammer for prioritering ikke anbefaler en given behandling som
standardbehandling, sa vil det vaere en omgaelse af principper og hensigter i
principperne som beskrevet i aftalen af 31. marts 2016”, og at det potentielt
kan udfordre princippet om, at regionerne skal sikre ensartethed i forhold til
tilbud og behandlingskvalitet pa tveers af regionerne (Christensen, 2023a).
Udviklingen mod selvbetaling af dyre behandlinger i privat regi rejser bade
samfundsetiske, patientsikkerhedsmaessige og skonomiske spargsmal, som
det er relevant at fa belyst i dybden.

Forslag til videre analyse

Udviklingen af personlig medicin understattes af en raekke nationale og regio-
nale initiativer sdvel som udspil fra interesseorganisationer (Danske Regioner
& Sundhedsministeriet, 2021; LiF, 2023b; Regeringen, 2021; Sundheds- og
Aldreministeriet & Danske Regioner, 2016). Mange initiativer beskaeftiger sig
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allerede med identificerede opmaerksomhedspunkter. Baseret pa forunderse-
gelsen vurderes det imidlertid relevant at etablere et bedre vidensgrundlag til
at handtere ulighed i personlig medicin. Et sadan vidensgrundlag kunne ba-
sere sig pa to nedslagspunkter:

En analyse af privathospitalernes rolle som udbydere af malrettede behand-
linger, som ikke er anbefalet af Medicinradet.

Det er relevant at etablere et grundigt vidensgrundlag for privathospitalers
rolle i kreeftbehandling, som aktuelt problematiseres af danske onkologer:
Hvad er rammerne? Hvor er mulighederne og udfordringerne set fra et fagligt
perspektiv, et styringsperspektiv og et patientperspektiv? En sddan underse-
gelse kunne tage udgangspunkt i en kortleegning af de juridiske, regulatoriske
og faglige rammer for privathospitaler i forhold til kreeftbehandling baseret pa
dokumentstudier og interviews. En interviewundersggelse kunne bl.a. inklu-
dere repraesentanter fra nationalt og regionalt styringsniveau og fra et fagligt
niveau i form af onkologer, som behandler pa hhv. offentlige og private syge-
huse, samt patienter, som har valgt at betale for egen behandling.

En analyse af geografisk ulighed i adgang til og radgivning om personlig
medicin.

Sterstedelen af forskningen i personlig medicin varetages pa centrale hospita-
ler, fx Rigshospitalet. | takt med at personlig medicin i stigende grad gar fra at
veere forskning og udvikling til ogsa at blive standardbehandling og drift, vil lo-
kale sygehuse spille en starre rolle i at identificere relevante patienter og rad-
give om personlig medicin. | den forbindelse kan personlig medicin blive et
omrade, der skal prioriteres pa linje med andre omrader, bade pa regionalt ni-
veau og for den enkelte kliniker. Spargsmalet er, hvordan patienter sikres lige
adgang til personlig medicin, uanset hvor i landet de kommer fra? En analyse
kunne basere sig pa en interviewbaseret kortlaegning af lokale praksisser og
udfordringer pa omradet identificeret af akterer pa regionalt niveau og syge-
husniveau.
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2.4 Organisering om patienten pa tveers af
sektorer

Opsamlingsboks 2.4 Hvordan understattes en organisering, der mulig-
gor tvaersektoriel sammenhang? Og hvordan op-

nas en organisering, der er meningsfuld for bade
patient og system?

Et centralt element i Kraeftplan IV er méalsaetningen om at sikre sammen-
haeng og velkoordinerede forlab for patienten bade i hospitalsregi og pa
tvaers af sektorer. Indferslen af den patientansvarlige laege (PAL), der skal
understgtte sammenhaeng og sikre klare ansvarsforhold i bade kreeftforlab
og evrige patientforlgb, angives som en Igsning pa dette. PAL er primeert
anvendt til at koordinere forlgb pa hospitalet, men VIVEs undersggelse ty-
der p3, at PAL-ordningen ikke fungerer optimalt, og at der desuden er be-
hov for lasninger, der i hgjere grad retter sig mod de tvaersektorielle udfor-
dringer.

PAL er ikke den rette lasning, hvis problemet er, at der mangler sammen-
heeng i patientforiob

= PAL er en sympatisk ide, men den er sveer at fa til at fungere i en klinisk
hverdag, hvor uddannelsesfunktion, ferie og meget andet gor det
sveert at vaere patientens kontaktperson.

m  Kreeftforlgb er i stigende grad komplekse, og der er behov for Iasnin-
ger, der kan handtere de tveersektorielle udfordringer, der udspringer
af dem.

= Mange modeller for tveerfaglig koordination afprgves og bar udforskes
narmere.

For at opna en bedre organisering omkring patienten er det vigtigt at fa
kortlagt, hvilke allerede eksisterende indsatser der findes for at skabe sam-
menhang bade i hospitalsforlgb og i tveersektorielle forlgb samt deres po-
tentiale pa kreeftomradet. Det er desuden relevant at inddrage patienter og
paregrendes erfaringer som sammenhaengsskabere. Endelig er det relevant
at fokusere pd, hvordan den @egede kompleksitets stigende behov for bl.a.
viden om relevante indsatser i primarsektoren handteres.
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Baggrund: Hvorfor et behov for bedre organisering om patienten?

Internationale tal viser, at op mod 75-85 % af kraeftforlgb indledes i almen
praksis (Vedsted & Olesen, 2015) for herefter at fortsaette i hospitalsregi, hvor
undersegelser og behandlinger kan forega pa tvaers af flere afdelinger, hospi-
taler og/eller regioner. Et typisk kreeftforlgb fra den indledende diagnostik
over behandling til rehabilitering og/eller palliation involverer flere sektorer,
hospitaler, specialer, afdelinger og forskellige sundhedsprofessionelle foruden
patientens eget hjem og netveerk (Bilde et al., 2020). Et velfungerende pati-
entforlgb forudsaetter saledes en stor grad af tvaersektoriel, tvaerdisciplinaer
og tvaerfaglig koordination, kommunikation og samarbejde om og med patien-
ten (Bilde et al., 2020, s. 42). Et sddant samarbejde er dog ofte vanskeligt,
hvilket kan resultere i usammenhangende forlab, viden og information, der
ikke deles, fejl og forsinkelser og utryghed hos patienter, der fgler et ansvar
for at binde det hele sammen (Hauge et al., 2018; Kreeftens Bekeempelse,
2019b).

Krzeftplan IV om organisering om patienten pa tvaers af sektorer

Ifelge Kreeftplan IV skal patientansvarlig leege (PAL)-ordningen sikre, at én
laege har det overordnede ansvar for en patients kraeftforlgb. Forméalet med
indferelsen af PAL er gget sammenhaeng i behandling og bedre inddragelse af
patienter i eget forlgb, samt at patienter, pararende og sundhedsprofessio-
nelle far overblik over behandlingsforlgb — pa tveers af afdelinger og sektorer.
Dette opnas bl.a. ved, at det bliver tydeligt, hvilken lsege der har ansvaret for
et behandlingsforlgb, via laegelig kontinuitet, og ved at behandling i hgjere
grad tilrettelaegges pa patientens praemisser. Derved forventes bedre kvalitet i
behandlingen og faerre svigt i overgange pa hospitalerne, men ogsé bedre
kvalitet i forhold til @vrige sundhedsakterer ved udskrivelse. Malet med indfe-
relsen af PAL er, at 90 % af kreeftpatienterne i 2020 oplever at have en PAL
(Regeringen, 2016, s. 15). Der er ikke afsat seerskilte midler til PAL (Regeringen
et al., 2017).

Kreeftplan IV beskriver ogsa udviklingen af digitale vaerktgjer (fx patientens
personlige plan) til at styrke tveersektoriel sammenhaeng, koordination og
overblik over indsatser og behandlingsmal. Disse veerktgjer skal udvikles i et
samarbejde mellem regeringen, KL og Danske Regioner og forventes imple-
menteret i 2020 (Regeringen, 2016, s. 23).

Status pa Kreeftplan IV-initiativerne

| november 2016 blev en bred aftale om en national model for PAL p& hospita-
ler indgdet (Regeringen et al., 2017, s. 3), og i 2017 udkom en hvidbog, der ud-
folder modellen (Danske Regioner, 2017). Ifelge Sundhedsministeriets 2021-
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statusnotat er arbejdet med indfgrelse af PAL under implementering i alle regi-
oner, og det angives, at patienter oplever gget tryghed og sammenhaeng i be-
handlingen (Sundhedsministeriet, 2021, s. 3&7), uden at der dog angives en
kilde herfor, eller at det angives, om det er samme model, der implementeres.
Ifalge Overleegeforeningen og Kraeftens Bekaempelse er ordningen med PAL i
2021 endnu ikke fuldt implementeret, og den vil fortsat kraeve en stor indsats
(Kreeftens Bekaempelse, 2021b). Eftersom PAL primaert er udrullet med fokus
pa de interne hospitalsforlgb, er der forsat et udaekket behov for at under-
stotte @get tveersektoriel sammenhasng.

Det er vedtaget, at udbredelsen af PAL monitoreres i LUP“. | 2022 angiver 76
% af alle somatiske, ambulant planlagte patienter, og 56 % af alle somatiske,
akut indlagte patienter, at de i hej grad eller i meget hegj grad er enige i, at "En
bestemt laage tager et overordnet ansvar for mit samlede forlgb” (Center for
Patientinddragelse (CPl), 2023; Region Hovedstaden, 2022). Opgerelser fra
LUP 2022 tyder pa, at det pa kraeeftomradet er pa det ambulante og planlagt
indlagte omrade, at PAL er bedst implementeret, men at der fortsat er plads til
forbedring (Center for Patientinddragelse (CPI), 2023). Bade i statusnotatet
og i VIVEs interviews (Seren Worsge, chefkonsulent, og Heidi Smollerup, chef-
konsulent, Kraeftens Bekeempelse) stilles der spergsmal ved, om spargsmalet i
LUP’en er en relevant opgarelsesmetode.

| forhold til de digitale veerktoejer er et arbejde med at udvikle en personlig pa-
tientplan ifglge Regeringens statusnotat i gang, og det har bl.a. kraevet et lov-
givningsarbejde (Sundhedsministeriet, 2021, s. 15). Farste del af en digital lgs-
ning skulle implementeres i 2021. VIVEs interviewundersggelse har vist, at der
pagar et arbejde med at udvikle ‘Et samlet patientoverblik’, hvor hovedessen-
sen er at kunne dele data. Her har der endnu ikke vaeret efterspurgt tiltag mal-
rettet kraeft, men flere af de udviklede tiltag, fx stamkort, formodes at gavne
kreeftpatienter sdvel som andre (Tine Ohm, Teamleder for Et samlet patient-
overblik, Sundhedsdatastyrelsen).

Opmarksomhedspunkter

VIVEs undersggelser peger pa felgende hovedudfordringer i forhold til at un-
derstatte sammenhaengende patientforleb bade internt pa hospitaler og tveer-
sektorielt.

m  PAL er en sympatisk ide, men den er sveer at fa til at fungere i en klinisk

hverdag, hvor uddannelsesfunktion, ferie og meget andet gor det sveert
at veere patientens kontaktperson.

4 Landsdeekkende Undersggelse af Patientoplevelser.
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Mens adspurgte laeger i en survey foretaget af Overleegeforeningen og Yngre
Laeger i 2020 i overvejende grad er positivt indstillede over for PAL, sa pape-
ger undersggelsen ogsa, at PAL ikke er velintegreret i planleegningen af deres
arbejde, hvilket betyder begraenset tid og begraensede ressourcer til vareta-
gelsen af funktionen (Overleegeforeningen & Yngre Leeger, 2020). Dette er i
trad med artikler bragt i Sundhedspolitisk Tidsskrift, hvor det fremhaeves, at
bl.a. uddannelsesfunktion (som betyder, at mange lseger er pa afdelinger i kort
tid) og en uforudsigelig klinisk hverdag kan vanskeliggare implementeringen af
PAL og mélet om, at den enkelte laege har detailviden om patienten i praksis
(Kraft, 2019a, 2019b). VIVEs interviews understreger dette skisma, idet ek-
sempelvis ferie, uddannelsesfunktion, sygdom og for fa pa arbejde kan gare
det sveert at leve op til idealerne om PAL (Henrik Frederiksen, formand for fag-
ligt udvalg DCCC; Lotte Engell-Narregard, tidligere formand for DSKO; Su-
sanne Dalton, centerleder i COMPAS). Desuden peger bade VIVEs interviews
og populeervidenskabelige artikler pa omradet pa, at der ligger et arbejde med
at sikre en forventningsafstemning mellem patient og leege, saledes at der
skabes en feelles forstaelse af, hvad der ligger i funktionen (Kraft, 2019a,
2019b; interview med Engell-Ngrregard).

m  Kreftforlab eri stigende
grad komplekse, og der er
behov for lasninger, der
kan handtere de tveersek-

torielle udfordringer, der l‘

udspringer heraf.
| DMCG.dK’s strategi og hand- Det er f/gt/g, l’lgtlg rart at have
lingsplan for 2023-25 fremhae- patientforlob, i stedet for at
ves et @get behov for tveersek- man star med en helt ny hver
toriel koordinering og tvaersek- gang. Man kan lave aftaler, og

torielt samarbejde for at sikre , , .,
bedst mulige forlgb (Danske i RG] SRS SRS DT [

Multidisciplinaere Cancer Jjeg kun veere enig i. Udfordrin-

Grupper, 2023). | VIVEs inter- gen er bare hverdagen.
views er der ligeledes enighed
om, at kreeftforleb er komplekse
med mange ambulante besgg
pa flere afdelinger og hospitaler
samt gar pa tveaers af sektorer,
og at udviklingen inden for ek-
sempelvis behandlingsmulighe-
der vil gge kompleksiteten yderligere. Dette gger behovet for en PAL-lighende
funktion, men udfordrer samtidig implementeringen af funktionen, bl.a. fordi
det tveersektorielle overblik over eksempelvis relevante sundhedsaktarer er
vanskeligt at opna (interview med Engell-Narregard og Frederiksen).

Lotte Engell-Norregard
Tidligere formand for DSKO
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®  Mange modeller for tvaer-
faglig koordination afpre-
ves og ber udforskes naer-

- 0"

Flere interviewpersoner frem-
heever, at det med afseet i ud-

: . Hvordan kan vi organisere o0s
fordringerne ved implemente-

ring af PAL grundigt skal over- rundt om patienten, sa det er
vejes, om PAL er den rette Igs- patientens forlob, der bliver
ning. VIVEs undersegelse viser, styrende, mere end det er,

at doer fortsat er p'roblemer med hvilken sektor det foregé’r j?
at fa det tveerfaglige og tvaer-

sektorielle samarbejde til at lyk- () [P?t/enterne selv] ople-
kes. | VIVEs interviews gives ek- vede ikke en sektorovergang,

sempler pé andre afpravede el- de oplevede et forlob.
ler allerede implementerede l@s-

. . Liv Nerregaard Skatt
ninger, der sigter mod at skabe Projektchef hos Dansk Selskab for
tveersektoriel sammenhang Patientsikkerhed
(Jens Sendergaard, professor,
praktiserende leege, klin. farm.,
ph.d., Institut for Sundhedstje-
nesteforskning; Liv Naerregaard
Skett, projektchef hos Dansk
Selskab for Patientsikkerhed; Engell-N@arregard). Sddanne lgsninger indebarer
eksempelvis et nyt mindset og nye tiltag, hvor hospitaler antager en forlgbs-
tankegang og udvider deres rolle og behandlingsansvar til efter afslutning af
en indleeggelse. Lasninger kan ogsa indebaere en mere smidig kontaktform
mellem praktiserende laeger og hospitalsleeger og involvering af andre sund-
hedspersoner end laeger til at understgtte overgange.

Forslag til videre analyse

VIVEs forundersggelse viser, at bade den tvaerfaglige og den tvaersektorielle
organisering i hgj grad er omrader, hvor der ses et behov for samarbejde og
koordinering, samtidig med at den ggede kompleksitet gar behovet tilsva-
rende sveert at imedekomme. Derfor foreslar VIVE en analyse med to dele:

En kortlaegning af indsatser for at fremme tvaersektorielt samarbejde

En sddan analyse kunne bestd af hhv. en organisatorisk analyse og en analyse
af patient- og parerendeperspektivet.
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Den organisatoriske analyse kunne med afsaet i relevant forskning i sammen-
hang og tvaersektoriel ledelse og samarbejde empirisk afdeekke, hvordan der
arbejdes med at skabe sammenhang og koordinere komplekse patientforigb i
sundhedsvasenet. PAL som model vil kunne indga i denne afdaekning. Analy-
sen ville kunne bidrage med et overblik over lovende modeller og en diskus-
sion og vurdering af disse tiltag/modellers potentiale pa kraeftomradet.

En kvalitativ undersegelse af kraeftpatienters og parerendes oplevelser af eget
bidrag som sammenhangsskabere, samt en analyse af patienters og pareren-
des (udeekkede) behov kunne bidrage med viden om det ofte usynlige ar-
bejde, som patienter og parerende bidrager med. Det kunne underseges,
hvordan patienter og paregrende kompenserer for manglende sammenhang i
forleb, samt hvordan systemet kan vanskeliggere patienter og pararendes
muligheder for at opleve og skabe sammenhaang. Denne viden er central for at
kunne udvikle en bedre organisering om kraeftpatienten, der ikke primeaert ta-
ger udgangspunkt i sundhedsveesenets behov, men i patientens og de pare-
rendes behov.

Kortlaegning af nye behov ved aget kompleksitet

Derudover ville det vaere relevant med en analyse af, hvordan eget kompleksi-
tet i kreeftbehandlingen pavirker behovet for sammenhang og koordinering og
muligheden for overblik over relevante tiltag i primaersektoren, samt hvad der
betragtes som vigtig viden ved overgang til praksis og kommunale tilbud. En
sadan kortlaegning kunne pa baggrund af relevant organisatorisk forskning
identificere centrale handlings- og vidensomrader i overgange og bidrage med
viden, der kan understatte de fagprofessionelle i at skabe sammenhaeng, nar
en patient "flytter” sektor.
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Efter kraeftbehandling - hvad sa?

Opsamlingsboks 2.5 Flere er ikke altid bedre: Hvordan styrker vi mulig-

heden for at navigere blandt tilbud og sundheds-
ydere efter eller parallelt med kraeftbehandling?

Kraeftplan IV har dedikeret 260 mio. kr. til forbedring af de forlgb, som ef-
terfelger kreeftbehandling®. Hundrede millioner kroner er rettet mod den pal-
liative indsats, mens 160 mio. er rettet mod rehabilitering og senfalger til
kreeft. Selvom fasen efter kraeftbehandling har faet @get opmaerksomhed, er
den fortsat preeget af store udfordringer og svingende kvalitet.

Omradet fremstar uhensigtsmaessigt fragmenteret - der mangler et hel-
hedsperspektiv.

= Efter kreeftbehandlingen findes en raekke tilbud, hvis malgrupper og
kompetencer i hgj grad overlapper. Det kan betyde uhensigtsmaessig
brug af ressourcer og ege kompleksiteten i overgangene for bade pro-
fessionelle og patienter.

At tilfere yderligere behovsvurderinger og -skemaer virker som en lap-
pelgsning pa et komplekst, organisatorisk problem, som kalder pa an-
svarsplacering, koordination og ressourcer.

= Der mangler overblik over, hvilke tilbud der findes, samt klare standar-
der for deres kvalitet og indhold.

Der er behov for en malrettet udviklingsindsats pa tveers af de eksisterende
tilbud til patienter efter kraeftbehandling, sa patienter far det rette tilbud, og
ressourcerne bruges hensigtsmaessigt. En sddan indsats bar vaere under-
stgttet af viden om, hvor de forskellige tilbud overlapper, hvor der mangler
sammenhang, og hvilke patienter, der ikke far de relevante tilbud i tide. En
saddan viden kan tilvejebringes via empiriske nedslag i lokale omréder samt
systematisk gennemgang af policy-omrader og retningslinjer.

5 Disse indsatser kan og bar ifalge eksperter ikke kun tilbydes efter end behandling, men ogsé parallelt
med behandling. Her har vi iseer fokus pé& de problematikker, der knytter sig til sammenhznge i pati-
entforlgb efter endt behandling, men vil gere opmaerksom p4, at lignende problematikker kan findes
i forhold til at give patienten palliative, rehabiliterende og senfglgerettede tilbud i forbindelse med
det tumorrettede patientforlab.
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21 % af kreeftpatienterne har
oplevet at have staet med
en del af ansvaret for deres
opfolgningsforlob, som de
mener, sundhedsvaesenet
burde have haft. (...) Det

drejer sig fx om ansvaret for
selv at kontakte kommunen,
egen laege eller sygehus
med henblik pa at 1a tilbud
eller hjzelp til at handtere
senfolger.

Krzeftens Bekeempelses Barometerundersogelse
(Kreeftens Bekaempelse, 2019b)

Baggrund: hvorfor fokus pa fasen
efter kraeftbehandling?

Mere end 370.000 danskere lever
med kraeft, og det tal vil formentlig
stige i de kommende ar. Dels lever
patienter laengere med deres kraeft-
diagnose, og dels forventes det, at
antallet af nye kreefttilfeelde vil stige
(Baek & Engholm, 2022). Udviklingen
betyder, at et stigende antal dan-
skere har behov sundhedstilbud af
forskellig karakter parallelt med eller
efter deres kraeftbehandling (Seetre
et al., 2022).

En raekke undersggelser viser, at
sundhedsvaesenet fortsat ikke formar
at tilbyde sammenhaengende og mal-
rettede forlab til patienter med be-
hov for behandling af senfelger, palli-
ation eller rehabilitering (bl.a.
Elnegaard et al., 2022; Jarlbak,
2021; Kreeftens Bekaempelse &
Senfglgerforeningen, 2020; Raunkieer
et al., 2020; Saetre et al., 2022;
Sundhedsstyrelsen, 2017; Thuesen et
al., 2017). Ifelge de interviewede ek-
sperter er den organisatoriske kom-
pleksitet pa omradet en af arsagerne.

Der findes fem centrale udbydere af tilbud efter (eller parallelt med) behand-
ling (se ogsa Figur 2.1), foruden den onkologiske afdeling, som bl.a. har ansvar
for at identificere senfelger (behandlingsansvar for senfglger er indskrevet i
alle de organspecifikke pakkeforlgb, se Sundhedsstyrelsens hjemmeside).

Almen praksis har ifolge DSAM-vejledningen fokus pa at laegge en individuel
plan for kreeftopfelgning, som kan have fokus pé recidivmistanke, senfalger
(fysiske, sociale, eksistentielle), andre kroniske sygdomme, forebyggelse, re-
habilitering og netvaerk. Indsatsen kan besta af information, laegelig vurdering,
medicinske og psykosociale foranstaltninger, opfglgning i almen praksis og
henvisning til andre sundhedsfaglige samarbejdspartnere (Dansk Selskab for

Almen Medicin, 2023).
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Kommunerne fik med Kraeftplan IV i opdrag systematisk at lgfte kompetencerne
for rehabiliteringen og kvaliteten af deres tiloud ved bl.a. at szette fokus pa fag-
lige rammer for behovsvurderinger og henvisninger (Regeringen, 2016, s. 41).
Dertil far kommunerne hovedansvaret for tiloud malrettet rehabilitering, senfal-
ger og palliation pa basalt niveau (Sundhedsstyrelsen, 2018). Palliation pa basalt
niveau betyder, at indsatsen lgftes af organisatoriske enheder og faggrupper i
sundhedsvaesenet, der ikke har palliation som hovedopgave (Raunkizer et al.,
2020, s. 64). Kun personer, som har et specialiseret eller komplekst palliativt
behov, kan henvises til hospitalernes eller hospicernes tilbud.

Hospicer tilbyder specialiseret palliativ indsats primeert i den sidste tid af pati-
entens liv, og bruges i tilfaelde, hvor kommunale tilbud som fx hjemmepleje
ikke kan varetage patientens behov (Videncenter for Rehabilitering og
Palliation, 2023).

Andre afdelinger end den, der har varetaget kraeftbehandlingen, kan spille en
rolle efter kreeftbehandlingen, enten fordi de — som de fleste kliniske sygehus-
afdelinger - tilbyder palliation pa basalt niveau, eller fordi de har palliation som
hovedopgave (palliativ afdeling) (se fx J. S. Maller, 2023).

Senfolgeklinikker er blevet oprettet som felge af Kreeftplan IV. Senfelger defi-
neres af Sundhedsstyrelsen som “helbredsproblemer, der opstar under primaer
behandling og bliver kroniske, eller som opstar og manifesterer sig maneder
eller ar efter behandlingen er afsluttet” (Sundhedsstyrelsen, 2017, s. 11). Der
findes senfelgeklinikker rettet mod specifikke sygdomme sdsom kreaeft i baek-
kenorganerne og klinikker med et generelt sigte (Kraeftens Bekeempelse,
2022a).

Der er blevet oprettet mange senfalgekiinikker i landet.
Men der er i dag utilstraekkelig formidling om, hvordan
patienterne henvises til klinikkerne. Hverken sygehusafr-
delingerne, egen laege eller kommunerne er tilstraekkelig
kendt med senfolgekiinikkerne.

Marianne Nord Hansen
Formand for Senfelgerforeningen

Eksperterne vurderer, at der er store overlap mellem de forskellige akterers
tilbud, og at det kan veere vanskeligt at navigere pa omradet bade som patient
og som professionel (Jette Thuesen, lektor, Enheden for Brugerperspektiver
og Borgernaere Indsatser, SDU; Marianne Nord Hansen, formand for
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Senfelgeforeningen; Mette Raunkieer, professor, forskningsleder pa
Videncenter for Rehabilitering og Palliation; Ulrik Lassen, professor og
klinikchef for Rigshospitalets onkologiske afdeling; samt artiklerne: Nielsen &
Bilde, 2021; Timm et al., 2018). Indsatsen fremover bar drives pa tveers af de
eksisterende — og i vid udstraekning siloopdelte — tilbud til patienter efter eller
parallelt med kreeftbehandling, sa muligheden for at give et relevant tilbud
gges, og muligheden for at bruge ressourcerne hensigtsmeessigt forbedres.

Figur 2.1 Et komplekst landskab med overlappende behov, akterer og
tilbud

Kemmunale tilbud

Senfalgeklinikker

Almen praksis

Andre afdelinger

Hospice

Kilde: Forfatterne.

Kraeftplan IV om indsatser efter kraeftbehandling

Kreeftplan IV afsatte 160 mio. kr. i 2017-2020 til ‘et godt liv efter kraeft’
(Regeringen, 2016, s. 42):

= Etlefti den kommunale rehabilitering, sa patienter i hele landet mod-
tager et ensartet og godt tilbud

= Udvikling af klare mal og retningslinjer for den kommunale indsats for
rehabilitering af kraeftpatienter
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2.5.1

= Afdaekning af behovet for indsatser for patienter med senfelger efter
kreeft

= Udvikling og understattelse af indsatsen for patienter med alvorlige
senfelger.

Og planen afsatte 100 mio. kr. til den basale palliative indsats (Regeringen,
2016, s. 43), herunder:

= Etlgft i den basale palliative indsats i kommunerne, almen praksis og
pé sygehusene

= Opstilling af klare mal og retningslinjer for den basale palliative ind-
sats til kraeftpatienter.

Begge initiativer har fokus pa den kommunale indsats, og pa at fa udviklet
klare mal og retningslinjer.

Status pa de initiativer, der igangsattes med Kraftplan IV

| den opfelgning, der er foretaget af Sundhedsministeriet (2021), fremgar det
helt overordnet, at tidsplanen falges for bade ‘et godt liv efter kreeft’ og basal
palliation. Det fremgar ogsa, at det for ‘et godt liv efter kraeft’ ikke er hensigts-
maessigt at se de kommunale fglgemidler til senfalgeindsatsen og rehabilite-
ring separat, fordi de skal "ses i sammenhang” (Sundhedsministeriet, 2021, s.
25). Hvad angar den basale palliation navner statusnotatet, at indsatsen vil
blive fulgt op i regi af Task Force for Patientforlgb pa Kreeft- og Hjerteomradet
(herefter Task Force) og i Sundhedsstyrelsens udvalg for Kraeft
(Sundhedsministeriet, 2021, s. 26).

Konkret er der foretaget en revision af forlebsprogrammet for rehabilitering og
palliation i kommunerne. Desuden har Videncenter for Rehabilitering og Pallia-
tion ad to omgange gennemfeort en kortleegning af omradet (Elnegaard et al.,
2022; Thuesen et al., 2017).

En systematisk gennemgang af medereferaterne fra taskforcen viser, at basal
palliation naevnes fa gange og primeert i forbindelse med det nye forlgbspro-
gram. Siden Statsrevisionens kritiske beretning om specialiseret palliation
(Statsrevisorerne & Rigsrevisionen, 2020), har taskforcen primaert veeret foku-
seret pa specialiseret palliation.
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Opmearksomhedspunkter

Pa baggrund af gennemgang af en raekke dokumenter (bl.a. Elnegaard et al.,
2022; Jarlbaek, 2021; Kraeftens Bekaempelse & Senfalgerforeningen, 2020;
Raunkizer et al., 2020; Saetre et al., 2022; Sundhedsstyrelsen, 2017; Thuesen
et al., 2017) og interviews med eksperter pa omradet fremgar det, at de forlgb
patienter tilbydes efter kraeftbehandlinger fortsat er af vekslende indhold og
svingende kvalitet. Kraeftplan IVs indsats pa omradet lader til at have givet
omradet eget opmaerksomhed og tilfgjet vigtig viden, et opdateret forlgbspro-
gram og et forstaerket fokus pa senfelger, men felgende fremstar stadigt pro-
blematisk:

m  Efter kraeftbehandlingen findes en raekke tilbud, hvis malgrupper og
kompetencer i hgj grad overlapper. Det kan betyde uhensigtsmeessig
brug af ressourcer og ege kompleksiteten i overgangene for bade pro-
fessionelle og patienter.

Bade patienter som sundhedsprofessionelle vurderer, at det tvaersektorielle
samarbejde ikke fungerer optimalt (Seetre et al., 2022). En arsag lader til at
vaere, at man organisatorisk har opsplittet ansvaret for deekningen af forskel-
lige typer af behov, selvom disse behov ofte er meget overlappende, jf. citatet
fra pakkeforlgbsbeskrivelsen for hoved- og halskreeft.

Eksempel pa behovsoverlap

Det kan vaere vanskeligt at opstille klare skillelinjer mel-
lem senfolger og komplikationer til det at have eller
have haft hoved- og halskreeft. Ligeledes er det vanske-
ligt at adskille forskellige indsatser i forhold til senfalger
og/eller komplikationer. Der vil ofte vaere tale om kombi-
nationer af forskellige rehabiliterings- og/eller palliative
indsatser sammen med mere direkte behandlinger af
specifikke senfolger.

Pakkeforlob for hoved- og halskraeft
Sundhedsstyrelsen, 2020

Der er mange aktarer og tilbud p&d omradet, og deres ansvarsgranser er
uklare, hvilket skaber et mudret billede af, hvem der kan og bar lafte hvilke
opgaver (Timm et al., 2018). Dette fremhaeves ogsa af Sundhedsministeriet,
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som skriver, at "Kommunerne peger (...) pa, at der er behov for en klar af-
graensning af og indhold i opgavefordelingen mellem regioner, kommuner og
almen praksis, herunder systematisk henvisning til kommunale kraeftrehabilite-
ringstilbud” (Sundhedsministeriet, 2021, s. 27). Ifglge Kreeftens Bekaempelses
Barometerundersggelse har hver femte patient oplevet selv at have en del af
det ansvar i opfelgningsforlabet, som de mener, sundhedsveesenet burde
have taget (Kreeftens Bekaempelse, 2019b). Desuden er ca. 40 % af kraeftpati-
enter multisyge, hvilket eager kompleksiteten, idet multisyge ofte kraever flere
sundhedstilbud og dermed koordination mellem flere aktaerer
(Sundhedsstyrelsen, 2018, s. 15).

Professor i almen medicin Jens Sgndergaards vurdering er, at det ngdvendigt
at cementere de praktiserende laegers rolle som koordinatorer i de forlgb, der
folger efter kraeftbehandling. Marianne Nord Hansen fra Senfglgerforeningen
mener i den forbindelse, at udredning kraever en mere specialiseret viden og
herer til pa specialiseret niveau. Omradet bzerer praeg af, at forskellige faglige
interesser baeres frem af forskellige aktarer, og at de specifikke faglige inte-
resser kommer til at skygge for den sammenhangende indsats.

m  Attilfere yderligere behovsvurderinger og -skemaer virker som en lap-
pelesning pa et komplekst, organisatorisk problem, som kalder pa an-
svarsplacering, koordination og ressourcer.

Centralt for forlebsprogrammet, som blev revideret efter Kraeftplan 1V, er an-
befalingen om, at de fagprofessionelle lgsbende udarbejder og justerer mal og
indsatser i samarbejde med borgeren (Sundhedsstyrelsen, 2018, s. 10). En un-
dersegelse fra 2020 viser dog, at opfelgning og behovsvurdering ikke er til-
streekkeligt implementeret og ikke har tilstreekkeligt fokus pa palliation og sen-
folger (Kraeftens Bekaempelse & Senfglgerforeningen, 2020). Behovsvurderin-
gerne lader til bedst at egne sig til vurdering af behov for rehabilitering
(EInegaard et al., 2022; interview med Jette Thuesen), og Videncenter for Re-
habilitering og Palliations kortlaegninger viser, at de fagprofessionelle i mindre
omfang systematisk tilboyder patienter med fremskreden kraeft behovsvurde-
ring (Elnegaard et al., 2022, s. 22). Kraeftens Bekeempelse peger pa, at det
fremover vil veere vigtigt at monitorere, om kraeftpatienter far tiloud om be-
hovsvurdering (Nielsen & Bilde, 2021, s. 22).

Forfatter til Videncenter for Rehabilitering og Palliations kortleegning fremhae-
ver, at patienter med fremskreden kraeft ogsa kan have behov for rehabilite-
ring (og dermed for behovsvurdering), og at der bar tages stilling til, om be-
hovsvurderingen skal og kan integrere palliative behov (Interview med Jette
Thuesen). Der findes redskaber, som specifikt er udviklet til at identificere be-
hov for palliation pa basalt niveau, herunder SPICT (Bergenholtz et al., 2018),
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2.5.3

og der er aktuelt en indsats i gang om at implementere et PRO-skemab® til palli-
ation pa basalt niveau (Sundhedsdatastyrelsen, 2023). Endelig anbefales ogsa
‘afklarende samtaler’ af Sundhedsstyrelsen (Rambagll, 2022) som redskab til at
vurdere borgers behov for kommunale indsatser. Det vides ikke, om og hvor-
dan de forskellige skemaer og redskaber pataenkes at supplere og/eller er-
statte hinanden, og spergsmalet er, i hvor hgj grad tilferslen af nye redskaber
komplicerer eller understatter processen med at identificere de rette ydelser
til borgerne. Der mangler overblik over omradet.

Udviklingen fra kortleegningen [REHPA] i 2017 til kort-
leegningen [ 2022 | forhold til praksis for behovsvurde-
ringer er stagneret og har [nogle steder] lidt en lille til-
bagegang.

Jette Thuesen
Lektor

m  Der mangler overblik over, hvilke tilbud der findes, samt klare
standarder for deres kvalitet og indhold.

| takt med at iseer kommunale aktarer varetager flere sundhedsopgaver, ages
kompleksiteten i forhold til standardisering, monitorering og kvalitetssikring,
bl.a. fordi der generelt styres med anbefalinger og rammer, som de lokale ak-
torer selv kan udfylde (se fx Sundhedsstyrelsen, 2018). Det ger det sveert pa
patientniveau at vide, hvilke tilbud der findes i den enkelte kommune, og hvil-
ken kvalitet de har, og pa populationsniveau er det sveert at felge kvaliteten,
idet der ikke er udarbejdet indikatorer og ensartede data (Nielsen & Bilde,
2021, s. 48). Marianne Nord Hansen fremhaever, at der pé senfelgeomrédet
mangler videnskabelig konsensus i form af fx retningslinjer og standarder,
hvorfor hun vurderer, at der er lang vej igen i forhold til at kunne identificere
og behandle senfalgeramtes senfalger pa et palideligt grundlag (interview,
Marianne Nord Hansen).

Forslag til videre analyse
Omradet beerer i hej grad praeg af at vaere placeret hos mange forskellige ak-

terer, og at mange af disse aktarer er underordnet forskellige forvaltninger.
VIVEs forundersggelse viser, at der er behov for overblik over og bedre koor-

6 Skema til indsamling af patientrapporterede oplysninger.
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dination af, hvem der ger hvad, séddan at risikoen for, at patienter tabes mel-
lem de mange stole, mindskes. Derfor foreslar VIVE en organisatorisk kortleeg-
ning og udviklingsindsats, som indeholder falgende elementer:

Organisatorisk kortlaegning med fokus pa overlap og samarbejdsmuligheder

VIVE foreslar at udarbejde en dybdegédende, organisatorisk analyse, som via
nedslag pa udvalgte geografiske omrader skal kortlaegge akterernes ydelser
og overlap: Hvilke tilbud har de, hvad er deres kapacitet, hvilke faglige kom-
petencer har de, og hvordan koordinerer de med hospitalet? Frem for en
kvantitativ kortlaegning af antal aktarer og en maling af deres indsats, hvilket
til dels findes allerede, anser VIVE det for relevant kvalitativt at identificere
overlap, samarbejdsproblemer og manglende koordination med henblik pa at
synliggere uhensigtsmaessig organisering og forbedringsmuligheder.

Kortlaegning af lovende modeller

Forundersggelsen viser, at flere eksperter peger pa for stor aktarkompleksitet
og for et behov for at teenke nyt pd omrédet (Interview med Jette Thuesen,
Ove Gaardboe, chefkonsulent i Dansk Selskab for Patientsikkerhed og over-
laege), og blandt eksempler pa best practice peger de isser pd modeller, som
formar at integrere varetagelsen af forskellige behov, frem for at specialisere
sig i enten senfglger, rehabilitering eller palliation, fx den integrerede palliative
indsats pa Vejle (Nottelmann, 2018). VIVE foreslar derfor at samle et katalog
med modeller for, hvordan tilbud til patienter efter kraeftbehandling kan inte-
greres for at skabe enkelhed og overblik for patienter og personale. En sadan
undersggelse kunne inddrage erfaringer fra sammenlignelige lande.

Udviklingsindsats

VIVE foreslar at ovenstdende viden anvendes aktivt til at udvikle omradet
fremover. Dette kunne eksempelvis vaere gennem tvaersektorielle udviklings-
fora, hvor fremtidige lasninger designes og evalueres. | den sammenhang ville
VIVE kunne indgéd som videnskonsulent og i samarbejde med relevante aktarer
bidrage til en udviklingsindsats pa omradet.
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2.6 Basal palliation

Opsamlingsboks 2.6 Hvordan opnar vi en veerdig palliativ indsats uden for

de specialiserede palliative tilbud, sa dem med behov
- ogsa de sarligt sarbare - far den rette indsats?

Kraeftplan IV fremhzaever, at langt de fleste af de 15.000 patienter, der arligt
der af kraeft, vil have brug for basal palliation, dvs. lindrende pleje fra den
kommunale hjemmesygepleje, praktiserende laege eller sygehuspersonale
pa ikke-palliative afdelinger. For at lgfte indsatsen, vil man a) lefte den ba-
sale palliative indsats, inkl. sundhedspersoners kompetencer, og b) opstille
klare mal og retningslinjer for den basale palliative indsats til kreeftpatienter
i regi af Sundhedsstyrelsen og i dialog med kommuner og regioner.

Der er fortsat store problemer pa omradet, herunder:

= Sdarbare patienter har ifglge eksperter ikke adgang til palliation pa
lige fod med andre.

= Der er behov for forbedret videndeling og kommunikation mellem de
kommunale palliative tilbud og hospitalsafdelingerne, hvis kommu-
nerne skal kunne levere basal palliation til rette patienter af rette
kvalitet.

= De palliative tiloud skal integreres bedre i behandlingsforlabene.

= Behovsvurderinger er ikke tilpasset problemerne pa det palliative
omrade — og det er pa tide med en mere grundleeggende diskussion
af, hvordan palliation skal varetages af kommunerne.

= Manglende data placerer basal palliation under radaren. Der mangler
tal pa, hvor store problemerne er, og politisk opmaerksomhed pa at
prioritere omradet alligevel.

Der er aktuelt et behov for mere viden om, hvordan det faglige og organisa-
toriske ansvar for den basale palliation er forankret, og hvordan denne for-
ankring kan styrkes i den fremtidige udvikling af omradet. En s&ddan analyse
vil frembringe viden om, hvordan styring og forvaltning af det palliative om-
rade kan fornys og tilpasses, samt hvilke konsekvenser dette vil medfare.
Der er ogsa behov for at se pa, hvilke barrierer og fremmere af gode pallia-
tive forleb der findes i aktuel praksis fra bade patientens og de parerendes
perspektiv, fra de behandlende afdelingers perspektiv og fra perspektivet
hos de aktarer, der udaver basal palliation.



Baggrund: Basal palliation er vigtig, men mangelfuld

Demografiske og teknologiske udviklinger betyder, at flere mennesker end no-
gensinde fgr lever med livstruende og uhelbredelig sygdom. Kraeft er blandt
de sygdomme, som praeger denne udvikling, men palliation er ikke kun rele-
vant for kreeftpatienter. Siden Kraeftplan Ill har der veeret fokus pé at udvikle
det palliative omrade for at sikre kompetencer og kapacitet, som passer til pa-
tienternes behov. Det star imidlertid klart, at der er langt til malet om lige ad-
gang til rettidig palliativ indsats, som er tilpasset patientens ensker — herunder
evt. gnsket om at d@ i eget hjem (Danske Regioner, 2020).

Kraeftplan IV om palliation

Hvad er basal pa"iation? Kraeftplan IV naevner i forhold til den
palliative indsats, at "patienterne i

Den basale palliative indsats er malrettet men- dag oplever store forskelle i kvalitet

nesker med afgreensede palliative behov inden og udbud, alt efter hvor de bor i lan-
for f& problemomrader. Indsatsen kan indga in- det” (Regeringen, 2016, s. 35). Med
tegreret i anden pleje og behandling, der tilby- initiativet 'En veerdig og god palliativ

des. Basal palliativ indsats ydes af fagpersoner indsats’ seettes fokus pa et generelt
i de dele af sundhedsvassenet, som ikke har loft’ af den palliative indsats, samt

palliation som deres hovedopgave. Basal pallia- - o . .
tiv indsats ydes péa de fleste kliniske sygehusaf- _Ud\”kolmg aof Klare mal ?g retningslin-
delinger, i kommunerne (fx i hjemmesygeplejen, jer pa omradet (Regeringen, 2016, s.
i hjemmeplejen og i plejeboliger) samt i almen 36). I Udmentningsaftalen

praksis og den gvrige praksissektor (fx hos (Regeringen et al., 2017) praeciseres
psykologer og fysioterapeuter). det, at fokus skal vaere pa kvalitet og
sammenhang i de palliative tilbud,
og der laegges seerlig veegt pa vigtig-
heden af at sikre, at patienters @n-
sker og behov i den sidste tid efter-
leves, herunder gnsker om at dg i
eget hjem. Desuden fremhaeves relevansen af at sikre, at kommunen har den
rette kapacitet og de rette kompetencer til at understgtte patienters behov
(Regeringen et al., 2017, s. 13).

Kilde: Sundhedsstyrelsen (2017)

Kraeftplan IV afsaetter 100 mio. kr. til den palliative indsats fra 2017-2020. |
Udmantningsaftalen fremgar, at der fra 2017-2020 afsaettes 80 mio. kr. til den
basale palliative indsats og 20 mio. kr. (5 mio. arligt) til at ege antallet af hos-
picepladser (Regeringen et al., 2017, s. 14).

Konkret fremheeves det, at retningslinjerne for den palliative indsats skal revi-
deres og implementeringen af de opdaterede retningslinjer felges op pa af
Sundhedsstyrelsens Udvalg for Kreeft og i Task Force for Patientforlab pa
Kreeft- og Hjerteomradet, og at der i regi af KL skal ske en opfelgning pa, om



2.6.1

den nye viden resulterer i den gnskede ensartning af tilbud pa tveers af kom-
munale graenser.

Status pa initiativerne

Statusnotatet pd udmentningen af Kraeftplan IV angiver, at udviklingen af den
palliative indsats falger tidsplanen, men henviser til, at opfelgning skal ske i
regi af Sundhedsstyrelsens Udvalg for Kreeft og i Task Force for Patientforlab
pa Kraeft- og Hjerteomradet (Sundhedsministeriet, 2021).

De nationale anbefalinger for den palliative indsats blev opdateret af Sund-
hedsstyrelsen i december 2017. Formalet med opdateringen er skabe lighed i
adgang til palliative tilbud og at Igfte kvaliteten af iseer den basale palliative
indsats. Derudover er Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i forbin-
delse med kreeft blevet opdateret i 2018 (Sundhedsstyrelsen, 2018). Opdate-
ringen begrundes med, at den skal age anvendeligheden af forlegbsprogram-
met, ege fokus pa, at indsatser ber tilretteleegges efter individuelle behov, og
pa, at alle patienter systematisk far vurderet deres behov for rehabilitering og
palliation (Sundhedsstyrelsen, 2018, s. 6).

Derudover har REHPA gennemfert to nationale kortlaegninger af kraeftrehabili-
tering (udgivet i 2017 og 2022), som ogsa kommer ind péa palliation (EInegaard
et al., 2022; Thuesen et al., 2017). Kortleegningerne viser, at aktgrerne selv
vurderer deres indsatser overvejende positivt, men ogséa at udviklingen er
stagneret, hvad angar behovsvurderinger, samt at de varktgjer, som kommu-
nerne anvender, ikke er ligesd egnede til at vurdere palliative behov som reha-
biliteringsbehov (Elnegaard et al., 2022; Interview med Jette Thuesen, Lektor,
Enheden for Brugerperspektiver og Borgernaere Indsatser, SDU).

| betragtning af den veegt, kreeftplan IV lsegger pa vigtigheden af at styrke den
basale palliation inkl. muligheden for at dg i eget hjem, er det bemaerkelses-
veerdigt, at ingen af de interviewede eksperter vurderer, at der er sket et Iaft i
den basale palliation siden Kraeftplan IV (Mette Raunkizer, Professor og forsk-
ningsleder ved REHPA; Ove Gaardboe, Overleege ved Dansk Selskab for Pati-
entsikkerhed; Susanne Dalton, Professor og centerleder i COMPAS).

En systematisk gennemgang af m@dereferaterne fra Sundhedsstyrelsens Ud-
valg for Kraeft og i Task Force for Patientforleb pa Kraeft- og Hjerteomradet vi-
ser, at basal palliation kun naevnes enkelte gange og primeaert i forbindelse
med det nye forlgbsprogram (Sundhedsstyrelsen, 2023). Siden Rigsrevisio-
nens kritiske beretning om specialiseret palliation (Statsrevisorerne &
Rigsrevisionen, 2020) har referater fra Task Force for Patientforlab pa Kraeft-
og Hjerteomradet primaert vaeret fokuseret pé specialiseret palliation.
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2.6.2

Det tyder alt i alt pa, at omradet basal palliation ikke har fet det laft, som det
var tiltaenkt med Kreeftplan IV.

Opmearksomhedspunkter

P& baggrund af en gennemgang af en raekke dokumenter, policy-papirer og
interviews fremgar det, at omradet for palliation pa basalt niveau fortsat er
preeget af store udfordringer. Der er behov for en faglig, politisk og organisa-
torisk prioritering af omradet, hvis mennesker med palliative behov skal have
et relevant tilbud, uanset hvor de bor, eller hvilken sociogkonomisk baggrund
de har. Seerligt felgende omrader kraever opmaerksomhed.

m  Sarbare patienter har ifelge eksperter ikke adgang til palliation pa lige
fod med andre.

Palliation er et omrade, hvor iseer udsatte eller sarbare patienter er i risiko for
ikke at fa den hjeelp og stette, de har brug for. Der er ikke skrevet meget om
social ulighed i adgang til basal palliation (Pilegaard et al., 2021), men de per-
soner, der arbejder med det til daglig, er ikke i tvivl om, at der er en social
slagside, ligesom pa det specialiserede niveau. Ifelge Kreeftens Bekeempelse
har aldre, kortuddannede eller lavtlennede kraeftpatienter mindre sandsynlig-
hed for at fa en plads péa et hospice eller for at blive tilknyttet et palliativt team
eller en tilsvarende afdeling (Kraeftens Bekampelse, 2021a), og samme for-
hold kan gere sig geeldende, nar det kommer til basal palliation. Dette frem-
haeves i REHPAs rapport fra 2019, som anbefaler, at kommunerne begr foku-
sere mere pa opsporing af palliative behov hos sarbare grupper (Raunkizer et
al., 2020). Om end plejehjemsbeboere og borgere med kognitive udfordringer
kan anses for at veere blandt de sarbare, er et nyt udviklet PRO-skema til ba-
sal palliation ifglge udviklerne ikke egnet til disse grupper (Observation af on-
line-mede angdende udgivelsen af skemaet), og det er uklart, hvordan man vil
forbedre de sérbares adgang til palliation.

m  Der er behov for forbedret videndeling og kommunikation mellem de
kommunale palliative tilbud og hospitalsafdelingerne, hvis kommunerne
skal kunne levere basal palliation til rette patienter af rette kvalitet.

Der mangler struktur i overgangen fra behandlingsforigbet, hvor den onkologi-
ske afdeling er tovholder, til det palliative forlgb, hvor den praktiserende leege
(eller kommunen) er tovholder. Fra de henvisende afdelingers side er det
ifelge de interviewede eksperter ofte den praktiserende laege, der pateenkes
tovholderrollen for patientens forlgb. Dette mener langt de fleste alment prak-
tiserende laeger, at de er godt rustede til (Saetre et al., 2022, s. 15). Imidlertid
viser Kreeftens Bekaempelses Barometerundersagelse, at kun en fjerdedel af
de adspurgte patienter oplever, at deres praktiserende laege er involveret i
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opfelgningsforlgbet (Kreeftens Bekaeempelse, 2019b). Om end kommunen er til-
taenkt en central rolle i det palliative forlgb efter kreeftbehandlingen, er dette
endnu ikke fuldt ud implementeret. Eksempelvis er det under en femtedel af
de kommunale tilbud, som har udskrivelseskonferencer med hospitalsafdelin-
gerne (Raunkizer et al., 2020, s. 69). Ofte fremhaeves lokale indsatser, hvor
kommunale repraesentanter eksempelvis tager ind til hospitalet for at formidle
viden om deres tilbud. Det star imidlertid klart, at denne form for hdndholdte
initiativer ikke kan sta alene, og der er behov for at etablere en mere robust
infrastruktur til at sikre de ngdvendige kommunikations- og videnskanaler
mellem hospital og kommuner samt at klarleegge praktiserende laegers even-
tuelle rolle som tovholdere og koordinatorer mellem hospital og kommune.

m  De palliative tilbud skal integreres bedre i behandlingsforlebene.

Bade publikationer og eksperter peger pa vigtigheden af, at tilbud om pallia-
tion kommer rettidigt. Studier viser, at hvis man udsaetter den palliative ind-
sats, medfarer det risiko for, at kraeftbehandlingen fortsaettes for langt hen i
sygdomsforlgbet, hvilket kan medfere flere negative end gavnlige konsekven-
ser for patienten (Benthien et al., 2018; Sgrensen et al., 2020; Veelg Klogt,
2023). Ove Gaardboe understreger vigtigheden af at tage samtalen om pallia-
tion tidligt i et kraeftforlgb, sddan at den palliative indsats bliver integreret i
behandlingsforlgbet frem for at komme som et brud i et forleb, nar onkolo-
gerne "ikke kan gere mere” (fra interview), hvilket ogsa understreges i Vaelg
Klogts anbefaling (Vaelg Klogt, 2023). Den faglige opbakning til idealet om af
integration understattes imidlertid ikke tilstraekkeligt af reelle muligheder for
at skabe en sddan integration. Idealet mangler oversaettelse til praktiske sa-
marbejds- og henvisningsmuligheder, ligesom der mangler kapacitet hos og
faglig opbakning til de relevante personalegrupper, der skal varetage de palli-
ative opgaver.

®  Behovsvurderinger er ikke tilpasset problemerne pa det palliative om-
rade - og det er pa tide med en mere grundlaaggende diskussion af,
hvordan palliation skal varetages af kommunerne.

Dansk selskab for almen medicin (DSAM) understreger at "Behovsvurdering er
en af hjgrnestenene i moderne palliativ medicin” (Dansk Selskab for Alimen
Medicin, 2023). En raekke nylige policy-papirer om palliation i Danmark centre-
rer ligeledes fokus pa behovsvurderingerne (Elnegaard et al., 2022; Sund-
hedsstyrelsen, 2018; Thuesen et al., 2017; Interview med Jette Thuesen og
Mette Raunkiaer) og pa, hvilke spergeskemaer der er mest relevante (Elne-
gaard et al., 2022; Refer et al., 2022). | takt med at de sundhedsprofessionelle
antageligt bliver bedre til at identificere behov for palliation og rehabilitering
og behandling af senfalger, bliver det imidlertid ikke desto mindre vigtigt, at
der dels findes tilbud, som har kompetencer og kapacitet til at modsvare det
identificerede behov, og dels at de personer, som identificerer behovet, har
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kendskab til disse tilbud. Som onkolog Lotte Engell-Narregard siger, sa vil man
ikke stikke sine patienter blar i gjnene ved at henvise dem til tiloud, man ved,
ikke tager imod dem rettidigt, fordi de er presset pa kapacitet. S8 undlader
man hellere at henvise og forsgger at finde et alternativ (fra interview). Det er
séledes vigtigt, at den stigende vaegtning af behovsvurderinger gar hand i
hand med en opbygning af palliativ kapacitet og infrastruktur.

m  Manglende data placerer
basal palliation under ra-
daren. Der mangler tal pa,
hvor store problemerne
er, og politisk opmeerk- l‘
somhed pa at prioritere

omradet alligevel. Det er vigtigt at fokusere pd

Omradet for basal palliation er ulighed. Vi har begraensede
svaert at monitorere. Derfor har ressourcer, og Vi skal bfuge
sterre undersagelser og indsat- dem r/'gz‘/'gz‘ Vi ved. at leengst

ser typisk fokus pa det speciali-
. uddannede og ressource-
serede niveau. For eksempel af-

graenser Rigsrevisionens under- steerke som regel far deres
segelse af palliation sig fra det palliation, men hr. Hansen, der
basale niveau, fordi "der ikke mdske plejer at sidde p3 baen-

findes data‘for den basoa'e Lnd' ken og ikke har aegtefzelle eller
sats, og at indsatsen gar pa

barn, ham griber vi maske ikke.
tveers af stort set hele sund- o
hedsvaesenet, hvorunder en Sa det handler om fokus.

stor del foregar i kommuner og Lotte Engell-Norregard
almen praksis” (Statsreviso- Formand for DSKO, overlaege
rerne 2020). En aktuel ph.d.-af-

handling udarbejdet under et

delprojekt om kommunal reha-

bilitering og palliation til socialt

sdrbare mennesker med kraeft,

afgraenser sig ogsa fra at se pa palliation pa basalt niveau, fordi det er van-
skeligt at identificere palliative ydelser pa basalt niveau i registrene, og foku-
serer efterfalgende kun pa det specialiserede niveau (J.-J. K. Mgller, 2023).

Det er tydeligvis vanskeligt for det palliative omrade at tiltraekke politisk og or-
ganisatorisk opmaerksomhed, og det ger det kun vanskeligere, at der ikke fin-
des kvantitative opgarelser og systematisk dokumentation pa omradet. Derfor
er det relevant at overveje, om tilretteleeggelsen skal andres, eller om man vil
kompensere for den manglende databaserede synlighed og pa anden vis ak-
tivt sikre, at omrédet fremadrettet far en grad af opmaerksomhed, der stér mal
med behovene.
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2.6.3

Forslag til videre analyse

Omradet palliation pa basalt niveau kan veere vanskeligt at placere organisato-
risk, fordi det pr. definition er en opgave, der bliver udfert af akterer, hvis ho-
vedopgave ikke er palliation. Udviklingen peger imidlertid pa, at behov for pal-
liation uden for de specialiserede tilbud vokser. Der er nemlig et stigende antal
patienter, som lever med en uhelbredelig kraeftdiagnose, og det centrale
sundhedsvaesens begraensede kapacitet betyder, at disse ma forventes at
skulle plejes i det primeere sundhedsvaesen. Det er derfor ikke underligt, at
mange organisationer og eksperter netop peger pa vigtigheden af at styrke
dette omrade (&£ldre Sagen, 2023; Kraeftens Bekaempelse, 2021a; Interviews
med Ove Gaardboe; Lotte Engell-Naregard).

VIVE foreslar derfor en undersegelse pa to niveauer: policy og praksis.

Policy-analyse

Formalet med en policy-analyse skulle veere at frembringe viden om, hvordan
styring og forvaltning af det palliative omrade kunne tilrettelaegges fremover,
og med hvilke fordele og ulemper. Analysen skal afdeekke forankringen af det
faglige og organisatoriske ansvar for palliation pa basalt niveau, herunder an-
svar for opfelgning pa og udvikling af omradet. | modsaetning til de fleste an-
dre faglige indsatsomrader er basal palliation ikke forankret hos en bestemt
medarbejdergruppe, et specifikt fagligt selskab eller en organisatorisk enhed.
Forundersggelsen peger pa, at det kan vaere ngdvendigt at gentaenke an-
svarstagen for og forvaltning af basal palliation, og denne undersagelse vil ud-
vikle viden, som kan understgtte nytaenkning pd omradet. En retning for gen-
teenkning kunne vaere en videreudvikling af det nyligt vedtagne 72-timers be-
handlingsansvar i retning mod et 'lindrende pakkeforlgb’, som pd samme méade
som kraeftpakkerne indeholder definition af ansvarsomrader og forlgbstider,
og hvor monitorering er et indbygget element, jf. diskussioner med eksperter
under forundersagelsen (bl.a. interview med Ove Gaardboe).

Praksisanalyse

Desuden vil det vaere relevant at gennemfere en praksisanalyse, som skal
stille skarpt pa barrierer og fremmere af gode palliative forlgb. Formalet her-
med skulle veere at undersege, om de nye policy-initiativer pd omradet
(Danske Regioner, 2020; Sundhedsstyrelsen, 2018) har formaet — eller har po-
tentiale til at forma - at indfri de forventninger, de er fedt med. Analysen ville
undersg@ge barrierer og fremmere set fra tre organisatoriske positioner 1) pati-
enten og de parerende, 2) de behandlende afdelinger (primaert onkologi, evt.
kirurgi) og 3) yderne af basal palliation.
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Som supplement til de eksisterende undersa@gelser, som har kortlagt akterer-
nes syn pa deres egen indsats, vil undersggelsen have fokus pa 1) at sammen-
ligne og diskutere forskellige aktarers forventninger til sig selv og til hinanden,
eksempelvis hospitalsleegernes vurdering af, hvad der skal til, for at de kom-
munale palliative tilbud kan integreres bedre i patientforlgbene, og omvendt,
2) de kommunale akterers bud pa, hvad der skal til fra hospitalernes side for
at etablere de relevante l@asninger og sektorovergange.

Til sammen vil de to analyser skabe et grundigt vidensgrundlag for udvikling af
bade policy og praksis pa omradet.
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Afsluttende bemeaerkning

Selvom Kraeftplan IV har haft en positiv indvirkning pa kraeftindsatsen, er det
nedvendigt at evaluere og revidere dens fokusomrader i forhold til bade dens
intentioner og i forhold til nutidens udfordringer. Denne rapport giver et input
til overvejelserne om, hvorvidt nye mal og indsatser er pakraevede for at made
de aktuelle behov inden for sundhedsveaesenet og pa kraeftomradet.

Notatet har beskrevet seks omrader i den danske kraeftindsats, som af for-
skellige arsager og pa forskellige mader kunne bidrage til at styrke den danske
kraeftindsats fremover. Vi har ogsa peget pa, hvordan mere dybdegdende un-
dersegelser kunne bidrage til omradet. Det er vigtigt at bemaerke, at dette no-
tat ikke tilbyder dybdegéende analyser eller konkrete lgsninger, men derimod
identificerer omrader, hvor yderligere undersegelser og videnopbygning er
ngdvendige.

Vi hédber, at notatet kan tjene som et nyttigt redskab til at informere og inspi-
rere beslutningstagere og interessenter pa kraeftomradet i deres arbejde mod
at skabe et sundhedsvaesen, der giver bedre resultater og starre livskvalitet
for dem, der bergres af kraeft.
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