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Forord

I oktober 2007 indgik Danske Regioner og regeringen, i forleengelse af Krzeftplan II, en aftale
om udarbejdelse af pakkeforlgb for alle kraeftformer. Formalet var, at alle patienter skulle op-
leve et veltilrettelagt og fagligt velfunderet forlgb uden ungdig ventetid, bdde for at forbedre
prognosen og livskvaliteten for patienterne. I 2008 blev der udarbejdet og siden implementeret
pakkeforlgb for alle kreeftformer, som siden er blevet Igbende revideret, samtidig med at an-
tallet af pakkeforlgb er blevet udvidet, og der findes i dag 28 kraeftpakker samt et diagnostisk
pakkeforlgb for patienter med uspecifikke symptomer pa alvorlig sygdom.

I forbindelse med kraeftplan IV fra 2016 blev der afsat midler til et serviceeftersyn af pakke-
forlgb for kraeft i regi af Sundhedsstyrelsen. Som led i dette serviceeftersyn har KORA, pd
Sundhedsstyrelsen opdrag, udarbejdet denne analyse af de hospitalsansattes oplevelse af be-
hovet for revision. Analysen fokuserer efter Sundhedsstyrelsens gnske pa prostata-, lunge- og
hoved-halskraeft, tre forskellige steder i landet.

Rapporten giver et nuanceret indblik i, hvad 93 hospitalsansatte informanter i tre regioner
oplever af fordele, ulemper, dilemmaer, udfordringer og ikke mindst muligheder i forbindelse
med en revision af pakkeforlgbene pd kraeftomradet. Men den peger ogsa pa en lang raekke
udfordringer og dilemmaer i relation til den lokale og regionale udformning, monitorering og
ledelse af pakkeforlgb - ikke mindst pd tvaers af matrikler. Derfor er rapporten ikke kun rele-
vant i relation til revisionen af pakkeforlgb pd nationalt niveau. Den rummer ogsa analyser og
anbefalinger til det regionale og lokale niveau, som, vi haber, vil finde anvendelse i praksis.

En lang reekke mennesker - bade informanter, ledere og konsulenter - har bidraget til at ggre
denne undersggelse mulig pa de medvirkende hospitaler. Det har varet en stor opgave at
samle s& mange nggleaktgrer til interview, og det er kun sket, fordi s8 mange har bidraget og
ydet en stor indsats for at fa det til at lykkes. KORA takker alle medvirkende - bdde dem, der
deltog i interview, men i mindst lige s hgj grad ogsa dem, som planlagde og organiserede det
hele lokalt. Ligeledes tak til reviewere for at have laest eksternt review p& rapporten.

Vi hdber, at rapportens analyser og anbefalinger kan give inspiration til s3vel den nationale
revision af pakkeforlgbene som til det arbejde, der pdgar lokalt og regionalt med Igbende at
forbedre patienternes forlgb.

Sidsel Vinge
Juni 2017



Indhold

2= [ = 5
1 Baggrund 0g fOrMal....ciuuiuniierieitieiie e e e e e et e e e et eeaeeans 12
1.1 LaSeVE  eaNiNg . it i e e 12
2 Metode 0g analysedesign ......c.eiiieiiiiiiii e 13
2.1 Valg af pakkeforlgb og hospitaler i analysen..........ccooiiiiiiiiiiii s 13
2.2 Skriftligt baggrundsmateriale.......coiiiiiiiiiii e 14
2.3 InterviewunderS@gelse ... .oiui i 14
2.4 ObSEIrVaAtION . .uii i e 16
Introduktion til pakkeforl@b .......coovviiiiiii 17
4  Pakkeforlgb i kontekst: udviklingen pa kraeftomradet ...........ceceuveeen. 19
4.1 Udviklingen i incidens 0g praavalens.....ccoiiiiiiiiiii i 20
4.2 @get opmaerksomhed pa Nyopstaet Kraeft .......c.vvevvriiiriiiiieiiiiiirieeieeiieeeneenns 20
4.3 Pakkeforlgb og ressourcer til Kraaftomradet.. . .ovvvviveiriirieieiiiiieiieereeeeneennes 23
4.4 Den faglige udvikling i diagnostik og behandling ............c.coiiiiiiiiiicic i, 24
4.5 Kliniske retningslinjer, databaser og registre........ccooeviiiiiiiiiii i 25
4.6 Implementering og monitorering af pakkeforlgb ...........ccooiiiiiiiiiiiii i 26
4.7 Sammenfatning af kapitel 4: Pakkeforlgb i kontekst ..........coovvviiiiiiiiinnnnnn. 27
5 Pakkeforlgb i praksis: fordele, ulemper og muligheder for justering... 28
5.1 Bred opbakning til kraeftpakker pa tvaers af diagnoser ...........ccoeevvevvniiiniennnnns 28
5.2 Koblingen mellem forlgbstider og overlevelse ........cccoiviiiiiiiiiii s 29
5.3 Patienterne og pakkeforlgbene .........ccoiiiiiiiiii 31
5.4 Det multidisciplingere samarbejde.........ooviiiiiiii 33
5.5 Pakkeforlgb pa tvaers af matrikler 0g regioner ..........oeeevvveeiiiiieiiiiieeiieeennnnns, 37
5.6 Pakkeforlgb, logistisk 0g OrganiSering ........ccovveiiiiiiiiiiiiii e 43
5.7 Muligheder for justering af pakkeforlgb ..........coooviiiiiiiiii 50
5.8 Sammenfatning af kapitel 5: Pakkeforlgb i praksis ........cccoviviiiiiiiiiiiiiiinne, 62
6 Monitorering i praksis: Fordele, ulemper og muligheder for justering . 64
6.1 Kontinuert fokus pa forlgb 0g 10GiStiK .......cvvvuieirrieiiiiieiiiee e e e e eaaanns, 65
6.2 Behov for mere ensartet registrering ........oooviiiiiiiiii i 66
6.3 Redeggrelser for overskridelser af forlgbstider..........c.cooiiiiiiiiiis 68
6.4 Malopfyldelse af standardforl@bstiderne..........ccuvuiviiuiieiiiieeiiiie e e eeenanns, 70
6.5 @nsker om tekniske andringer i MONItOreringen ......ccvvvviiiii it 73
6.6 Sammenfatning af kapitel 6: Monitorering i praksis........ccooviiiiiiiiiiiiii s 74
7 Konklusion og anbefalinger......coooviiiii i e 75
7.1 Fordele og ulemper ved pakkeforlgb .........ocoviiiiiiiiiii 75
7.2 AN aliNG el . e e 77
I =] = o 79
Bilag 1  Infobrev til informanter fgr interview ..o 80
Bilag 2  Muligheder for justering af grundmodel for pakkeforlgb ............ 81

Bilag 3 Ukomplicerede/komplicerede forlgb .......ccocoviiiiiiiiiiiiii i, 83



Resumeé

Baggrund og formal

12007 blev det politisk besluttet at indfgre pakkeforlgb med standardforlgbstider fra henvisning
pa begrundet mistanke til start af initialbehandling. Der findes i dag 28 kraeftpakker samt et
diagnostisk pakkeforlgb for patienter med uspecifikke symptomer pa alvorlig sygdom, der
kunne veere kraeft.

I forbindelse med kraeftplan IV er der afsat midler til et serviceeftersyn af pakkeforlgb for kraeft
i regi af Sundhedsstyrelsen. Baggrunden for serviceeftersynet er det faglige oplaeg til Kraeftplan
IV, og Sundhedsstyrelsen har pa den baggrund gnsket en interviewanalyse blandt hospitalsan-
satte pa kraeftomradet for at hgre deres perspektiv pa behovet for revision. Formalet med
analysen er sdledes at undersgge de hospitalsansattes input til:

e Hvilke aspekter af pakkerlgb der opleves som velfungerende, samt hvilke typer af uhen-
sigtsmaessigheder der opleves, hvilke justeringsmuligheder dette peger pa, samt hvilke
bivirkninger der er ved de forskellige typer af justeringsmuligheder.

Analysen skal anvendes i Sundhedsstyrelsens videre arbejde med revision af pakkeforlgb, her-
under deres organisering og monitorering.

Datagrundlag

Sundhedsstyrelsen har gnsket et kvalitativt studie af tre pakkeforlgb centreret omkring tre
enheder:

Prostatakraeft Rigshospitalet og Roskilde | Odense Universitetshospital | Aalborg Universitetshospital
Sygehus
Lungekraeft Rigshospitalet og Bispe- Sygehus Lillebeelt i Vejle Aalborg Universitetshospital

bjerg Hospital

Hoved- og halskraft | Rigshospitalet Odense Universitetshospital | Aalborg Universitetshospital

Datamaterialet bestar primaert af gruppeinterview med ngglepersoner, og sekundaert er der
foretaget observation, saerligt af de multidisciplineere konferencer (kaldet MDT’er), som er et
centralt element i kreeftpakkeforlgb. I alt har 93 personer deltaget i sammenlagt 29 interview
fordelt pa de i alt 6 matrikler. Informanterne fordeler sig saledes med hensyn til type: 47
overleeger (inkl. én afdelingslaege), 16 ledende overlaeger/klinikchefer, 14 forlgbskoordinato-
rer, registreringskonsulenter, sekretaerer og sygeplejersker med koordinerende opgaver, 8
tvaergdende konsulenter, 4 ledende sygeplejersker eller sekretaerer samt 4 direktgrer (herun-
der vicedirektgrer).

Analyse af pakkeforlgb i kontekst

Den forste af rapportens tre analyser kortlaegger en reekke forhold, som pavirker kraeftpak-
kerne i praksis, og som dermed har indvirkning pa informanternes syn pa kraeftpakkernes for-
dele, ulemper samt behovet for revision. Det drejer sig for det fgrste om udviklingen i fore-
komsten af kraeft, som i varierende grad er stigende inden for de forskellige kraeftformer.
Kombineret med en gget opmaerksomhed pd krzeft i sdvel befolkningen som i almen praksis
skaber dette en gget volumen pd kraeftomradet. Ud over gget udredningsaktivitet skaber disse
udviklingstraek ogsa et gget antal kontroller af uspecifikke fund. Desuden skaber det flere re-
cidiver, hvor der ses forskelle i praksis med hensyn til, om de skal i pakkeforlgb pa lige fod
med andre nyopstaede, eller de skal handteres uden om pakkeforlgbene.



Samtidig er konteksten preaeget af en konstant faglig udvikling i diagnostik og behandlingsmu-
ligheder, som o0gsa er med til at gge volumen og aktiviteten p& omradet. Bade fordi flere kan
diagnosticeres og behandles, men ogsa fordi flere overlever laengere - og flere kan sdledes fa
tilbagefald.

Desuden opleves det, at der kommer flere ressourcer og gget kapacitet til omradet - szerligt i
de fgrste ar efter indfgrelsen af pakkeforlgb, og at pakkeforlgbenes standardforlgbstider nogle
steder er en “Igftestang”, der er med til at sikre ressourcer til kraeftomrddet. Forlgbstiderne
ses saledes ikke kun i en faglig kontekst, men ogsa i en organisatorisk og gkonomiske kontekst.

Et andet vaesentligt element i konteksten er, at der sidelgbende med pakkeforlgbene eksisterer
kliniske retningslinjer og faglige registre, som informanterne baserer deres daglige praksis pa,
og som har eksisteret lzengere end pakkeforlgbene, men i nogle tilfaelde er delvist overlap-
pende. Koblingen mellem de to regier - pakkeforlgbenes beskrivelser af det faglige indhold og
selskabernes kliniske retningslinjer — er ikke klar for informanterne.

Endelig er en af de faktorer, som i hgj grad praeger synet pa pakkeforlgb, den made de konkret
er implementeret og monitoreret pa lokalt og regionalt. Meget af det, informanterne forholder
sig til, nar de drgfter fordele og ulemper ved pakkeforlgb, er resultater af den konkrete model,
man har valgt lokalt eller regionalt for organisering, interne tidsfrister og egen opfglgning og
monitorering. Den lokale implementering tager selvfglgelig afsaet i de beskrevne pakkeforigb,
men variationen i, hvordan de realiseres og monitoreres lokalt er stor, fordi de generiske forlgb
skal kunne tilpasses lokale forhold, men ogsa fordi der er mange og forskellige holdninger til,
hvordan forlgbene bgr realiseres og monitoreres lokalt og regionalt.

Analyse af pakkeforlgb i praksis

Den anden del af analysen omhandler pakkeforlgb i praksis og peger pa fordele, ulemper og
dilemmaer ved de tre pakkeforlgb, og den munder ud i opstilling af fire kombinerbare mulig-
heder for justering af den generiske model for pakkeforlgb.

Analysen viser, at der generelt er stor og bred opbakning til pakkeforlgbene og de forbedringer
i multidisciplinaert samarbejde og patientforlgb, som informanterne oplever. Men opbakningen
varierer med graden af videnskabeligt dokumenteret kobling mellem tid og overlevelse, og her
er koblingen langt staerkest hos aktgrerne inden for hoved- og halskraeft, og svagest for pro-
statakreeft. Desuden svinder en del af opbakning med tiden, fordi der bliver faerre og feerre
aktgrer, som kan huske tiden fgr pakkeforigbene.

Seerligt de informanter, som husker tiden fgr pakkeforlgb, oplever, at forlgbene er vaesentligt
bedre og patienterne er vasentligt mere tilfredse i dag. De peger pa, at udfordringer, som
handler om, at patienterne "har sveert ved at fglge med”, som det til tider formuleres, oftest
handler om den livskrise, (mistanken om) en kraeftdiagnose har bragt dem i, og at langsom-
mere forlgb efter informanternes mening ikke reducerer krisen. Dog oplever urologerne, at en
ikke uvaesentlig del af patienterne har behov for mere tid til at treeffe et behandlingsvalg, nar
de tilbydes operation, og da tid til overvejelse ikke vurderes at have indvirkning pa prognosen,
frustrerer det urologerne, at det, de oplever som et fagligt godt og patientvenligt forlgb, fgrer
til overskridelse af forlgbstiderne.

For laegerne var det styrkede multidisciplinsere samarbejde en af de store fordele ved kraeft-
pakkerne, og ikke mindst paraklinikerne s& mange fordele ved at veere kommet tzet pa klinik-
ken, saerligt p& MDT’erne (Multi-Disciplinaere Teamkonferencer). Dog er der udfordringer med
tidsforbruget til den voksende mangde af patienter og MDT'er, ligesom der efterlyses mere
sneevre, preecise og fokuserede retningslinjer for udvaelgelsen af de patienter, som reelt har
behov for multidisciplinsere beslutninger, og hvor omkostningerne vurderes at std mal med det



faglige udbytte i forlgbet. Samtidig viser analysen ogsa, at der er store forskelle pa, hvor meget
fokus der er lokalt p& at sikre enighed om indhold og form, samt effektiviteten p& MDT’erne.

Et tema, som flere steder gav anledning til store frustrationer, var hdndteringen af pakkeforlgb
pa tveers af matrikler, og i nogle tilfaelde ogsa p& tveers af regionsgraenser. Matrikelovergange
i forlgb var en hyppig arsag til gnsker om forleengelse af forlgbstiderne. Udfordringerne skyldes
bl.a. tekniske vanskeligheder, typisk i relation til overfgrslen af information mellem matrikler.
Men mere udbredt, og svaerere at Igse, var udfordringer i forbindelse med greensedragning -
fx uenighed om, hvorndr en patient skal overdrages fra én matrikel til en anden med henblik
pa videre udredning eller behandling. Og endelig handlede det ogsd om faglige forskelle og
forskellige syn pa, hvordan patienter skal udredes, hvordan undersggelser skal foretages, eller
forskellige syn pa kvalitet og oplevede kompetenceforskelle i relation til de undersggelser, der
foretages. Flere har beskrevet, at pakkeforlgb gjorde det tydeligt for hospitalsledelserne, at de
havde ansvaret for at f& pakkerne til at fungere i eget hus. Men det samme gaelder ikke pa
tveers af matrikler, hvor ansvaret ikke pz% samme made er klart defineret alle steder. Hertil
kommer, at der er andet og mere pa spil end kreaeftpakker, og flere naevner, at specialeplaner
og regional organisering - seerligt forholdet mellem centralisering og decentralisering af funk-
tioner - ogsa spiller ind. Samlet set peges der pa et stort behov for fokus pd tvaergdende
ledelse af tvaergdende forlgb - en udfordring, som nogen steder er ved at blive Igst, andre
steder ikke i tilstraekkeligt omfang.

Pakkeforlgbene skaber en raekke organisatoriske og logistiske udfordringer og omkostninger,
saerligt i relation til at sikre kapacitet nok til at kunne klare et fluktuerende antal nyhenviste,
samtidig med at spild af kapacitet minimeres. Analysen viser, hvordan denne udfordring hdnd-
teres i praksis, herunder hvilke bivirkninger tilrettelaeggelsen af pakkeforlgb nogle steder far -
i form af bl.a. risiko for overdiagnostik og i nogle tilfselde ogsa overbehandling. Ligesom der
ses udfordringer i forbindelse med genbeskrivelser og gentagelser inden for det parakliniske
omrade. En del af dette skyldes ikke standardforlgbstiden, men snarere de udfordringer ved-
rérende tvaergaende forlgb, som er beskrevet herover.

Endelig peger analysen pa, at det fokus pd kreeftpatienter, som pakkeforlgbene skaber, har
konsekvenser for patienter, der ikke har krzeft, og der ses eksempler pa nedprioritering og
aflysninger af operationer for patienter med benigne lidelser. Flere problematiserer graden af
prioritering af kraeftpatienter. Saerligt der hvor koblingen mellem tid og overlevelse ikke er s
staerk, og det ikke opleves som fagligt begrundet, at kraeftpatienter skal have absolut forrang.

Der peges 0gsa pa et behov for en teettere og tydeligere kobling mellem det faglige indhold i
pakkeforlgbene og de faglige selskabers Igbende justering af kliniske retningslinjer - bade i
forbindelse med revisionen af kraeftpakkerne og ogsd@ mere permanent og fremadrettet.

Analyse af monitorering i praksis

Den sidste del af analysen omhandler de forskellige former for registrering og monitorering,
praktikerne oplever. Den peger pd, at monitoreringen pd den ene side er med til at skabe et
staerkt fokus pa optimale forlgb og logistik - szerligt pa hovedhalskraeftpakken, til dels pa lun-
gepakken og i noget mindre omfang pa prostatapakken. Men der opleves ogsa en raekke ud-
fordringer.

Flere udtrykker frustration over, at de oplever, at registreringen foregar uens. Der bruges flere
steder tid pd at udarbejde lokale registreringsvejledninger for at sikre mere ensartethed, og
der efterlyses derfor et veesentligt stgrre fokus pd at sikre mere entydighed i forbindelse med
registreringen. Ikke mindst fordi monitoreringen af overholdelsen af forlgbstiderne sammen-
lignes, og fordi der opleves en teet ledelsesmaessig og (regional)politisk bevdgenhed i forbin-



delse med overholdelsen, ligesom der nogen steder ogsa er en oplevelse af, at graden af over-
holdelse anvendes i relation til beslutninger om centralisering/decentralisering af funktioner og
forlgb inden for hver region sdvel som i relation til nationale drgftelser om specialeplanlaegning.

Flere steder er der ogsa frustration over tidsforbruget til redeggrelser for drsager til overskri-
delser af standardforlgbstiden pa alle overskredne forlgb - seerligt i de tilfselde, hvor der skal
redeggres for overskridelser af delforlgb, selvom den samlede forlgbstid fra A-F er overholdt.
Det skal understreges, at dette langt fra sker alle steder. Sundhedsstyrelsen ikke har fastsat
nogen teerskelveerdi for malopfyldelse af forlgbstider og udtrykker i publiceringen af monitore-
ringsdata generel tilfredshed med det nuvaerende niveau for malopfyldelse. Alligevel har en del
informanter en opfattelse af, at der findes nationale teerskelvaerdier, men der er en del, som
er i tvivl om, hvad teerskelvaerdierne er, og hvem der har fastsat dem: Sundhedsstyrelsen eller
Danske Regioner, ligesom flere refererer til forskellige regionale taerskelvaerdier.

Enten som alternativ eller som supplement til en a&ndring af grundmodellen blev der nogle
steder fremsat forslag om i stedet at saenke taerskelvaerdierne til fagligt fastsatte niveauer for
de enkelte kreeftformer - vel vidende at denne metode ikke ngdvendigvis vil veere specielt
preecis. Men den vurderes at veaere vaesentligt mindre administrativt tung end flere af de forslag
til justering af pakkeforlgb, der fremkom i analysen af pakkeforigb i praksis. Argumenterne
imod et sddant forslag handlede primaert om, at metoden var upraecis. Man ville ikke umiddel-
bart kunne se, om det er ‘de rigtige’ patienter, der har laengere forlgb, ligesom flere ikke mente,
at patientmassen var den samme i alle dele af landet - og dermed burde taerskelvaerdien heller
ikke veere det. Men det grundlezeggende argument om at overveje mere enkle modeller, hvor
der forventes forskellige former for fordeling i forbindelse med en standardforlgbstid pa de
enkelte kraeftformer, bgr overvejes.

Endelig var der gnske om to andringer af mere teknisk karakter: En automatisk genereret
differentiering af graden af overskridelse af forlgbstiden, idet flere finder det relevant at vide,
om overskridelserne er pa fa dage, uger eller maneder. Det er den statistiske fordeling af forlgb
rundt om standardforlgbstiden og udviklingen i denne fordeling af forlgb, som er relevant, frem
for kun at vide, hvor mange der overholder/ikke overholder den. Desuden var der nogle steder
et gnske om at andre opggrelsesmetoden, sa der ikke publiceres overholdelse af forlgbstider,
for forlobene er afsluttet (med et F-punkt). Dette for at undga, at tallene for tidligere kvartaler
ma efterjusteres, efterhdnden som alle patienter med et A-punkt i et givent kvartal far F-
punkter - og nogle af disse overskrider forlgbstiden. Dette vil teknisk set betyde, at man i
stedet for at male fra A-F maler fra F-A.

Omkostninger ved pakkeforigb

Som beskrevet er der generelt stor opbakning til pakkeforlgb. Men der er ogsa en raekke ulem-
per. Her opsummeres de typer af omkostninger, analysen har fundet. Da analysen er kvalitativ,
kan omkostningerne ikke kvantificeres. Nedenstdende typologi peger pa de mekanismer, som
skaber omkostninger i meget forskelligt omfang lokalt. Nogle kan nedbringes eller fjernes ved
at have stzerkt ledelsesmaessigt fokus p& dem, andre kan ikke. Typologien kan bruges til at fa
fokus pd de omrader, der typisk udlgser omkostninger, og som det bade i forbindelse med
revision af pakkerne og via den nationale, regionale og lokale implementering er vaesentlige at
have Igbende fokus pd at minimere, idet omfanget af disse omkostninger ikke kun er en funk-
tion af pakkeforlgbsbeskrivelserne, men i hgj grad ogsd af, hvordan pakkeforlgbene ledes,
implementeres og monitoreres lokalt og regionalt. Der er i varierende grad omkostninger for-
bundet med:

e At implementere og justere pakkeforlgb lokalt i arbejdsgrupper og diverse mgdefora (afsnit
5.6, side 43).



e Handholdt forlgbskoordinering, hvor patienter ringes ind, og hvor der oftest helt manuelt og
uden nogen stgtte i it-systemer holdes styr pa forlgbstid og fremdriften i alle forlgb (afsnit
5.3, side 31).

e Overkapacitet. Bdde arbejdet med at fylde tomme pladser og ledig forbooket kapacitet med
andre patienter inden for korte tidsfrister (afsnit 5.6.1.1, side 44). Men ogsa de tilfeelde, hvor
tomme pladser ikke kan fyldes pa s& kort tid (afsnit 5.6.1.1, side 44).

e Overkompetencer, nar tomme pladser fyldes med patienter, som kunne behandles p3 et la-
vere kompetenceniveau og ikke af en speciallaege (afsnit 5.6.1.2, side 45).

e Overdiagnostik (inkl. genbeskrivelser), ndr teet pakkede forlgb fgrer til, at der ikke er tid til
at reagere pa konklusive prgvesvar, der overflgdigger anden diagnostisk, som man ikke nar
at aflyse (hvilket ogsa kreever ressourcer at ggre). Samt genbeskrivelser, nar forlgb gar over
matrikelgraenser, og saerligt patologisvar sendes til genbeskrivelser hos egen patolog (afsnit
5.6.1.4, side 47).

e MDT'erne fremhaeves som en af de mest ressourcetunge - og vaerdsatte - elementer i pak-
keforlgb, men der peges p& mange muligheder for mere fokuseret brug og organisering af
MDT’erne (afsnit 5.4, side 33).

e At kode og registrere i henhold til det nationale monitoreringsprogram i forhold til de mange
variationer, der er af de fire punkter A, B, C, F samt X afslutning af forlgb (afsnit 6.1, side
65).

e Atredeggre for individuelle overskridelser af forlgbstider, herunder evt. ogsa delforlgb i nogle
tilfeelde, i flere tilfelde p& manedlig basis, hvilket kan veere en relativ tung post malt i ar-
bejdstid (afsnit 6.3, side 68).

e Hertil kommer afledte omkostninger for andre patienter, enten fordi kreeftpatienter priorite-
res hgjt som folge af pakkerne (jf. afsnit 5.6.2, side 50), men ogsa fordi der kan ske over-
bookning og aflysning af andre patienter af hensyn til kreeftpatienter, der skal hurtigere til
(afsnit 5.6.1.3, side 46).

Analysen peger pa, at det kraever godt samarbejde, motivation og goodwill pa tvaers at fa sa
teet pakkede multidisciplinaere forlgb til at fungere i praksis. Som tiden g&r, kan denne goodwill
og motivation ikke tages for givet pa sigt, fordi der bliver feerre, der har oplevet tiden for
pakkeforlgbene. Derimod bliver omkostningerne for andre patientgrupper mere og mere syn-
lige for fagpersonerne i dag. Derfor er det vaesentligt at anerkende og adressere de omkost-
ninger, pakkeforlgbene har, og malrettet arbejde pd at minimere dem.

Anbefalinger

Rapporten afsluttes med en raekke anbefalinger til det videre arbejde med revision af pakke-
forlgb:

1. Det faglige indhold i pakkeforlgb

o Der bgr sikres en taet og Igbende kobling mellem kreeftpakker og gvrige faglige stan-
darder, kliniske retningslinjer, databaser mv. (afsnit 4.5, side 25). Herunder en taettere
og Igbende dialog mellem de faglige miljger og det nationale niveau (se desuden anbe-
falinger til organisering under punkt 4).

« Det anbefales at undersgge mulighederne for at understgtte en mere ensartet og mal-
rettet brug af MDT'er af hensyn til det samlede ressourcetraek (afsnit 5.4, side 33).

« Det anbefales at sikre tydelighed og entydighed i forbindelse med handteringen af re-
cidiver og kontroller af uspecifikke fund (afsnit 4.2, side 20).



2. Muligheder for justering af den generiske model for pakkeforlgb

Rapporten praesenterer fire kombinerbare muligheder for justering af grundmodellen
for pakkeforlgb. De fire modeller er gengivet i Bilag 2 side 81 og bestar kort fortalt i

e forlaengelse af nuvaerende grundmodel

e indfgrelse af flere spor i udredningsfasen fra B-C

e delvis afskaffelse af forskellene i tiden til initialbehandling fra C-F

e indfgrelse af ‘pauseknapper’, saerligt til patientinitieret forsinkelse og komorbiditet.

Ikke alle informanter sd et behov for justering af grundmodellen - men kun af den
lokale implementering af den.

Alle modeller har fordele og ulemper, og ingen kan entydigt anbefales. Men det anbe-
fales at se individuelt pd den enkelte kreeftform, herunder hvilke (kombination af) ju-
steringer der evt. er behov for frem for pa forhdnd at have én generisk model for alle.

Det anbefales at have et steerkt fokus pd at veelge enkle modeller, som minimerer
registreringsarbejdet, og hvis monitorering kan understgtte den Igbende implemente-
ringen og ikke kun kontrol af overholdelsen af forlgbstiderne.

Endelig anbefales det at laegge veegt pa tydelighed i af begrundelser for de valg, der
treeffes i de enkelte pakkeforlgbsbeskrivelser, herunder fx valg af evt. spor i relation til
nuvaerende C-F og evt. kommende variation i spor fra B-C.

3. Registrering og monitorering

Det anbefales, at der i samarbejde med de udfgrende led udvikles helt entydige vejled-
ninger til registreringspraksis pa de enkelte pakker (jf. afsnit 6.2, side 66).

Det anbefales at have fokus pa at skabe simple og enkle monitoreringsmodeller, der
hele tiden balancerer behovet for pracision med ressourcetraekket (og mulige fejlkil-
der) ved at lave komplekse modeller (jf. kapitel 6, s. 64). Ligeledes bgr der arbejdes
med at sikre en balance mellem data til kontrol og data til forbedring af praksis.

Det anbefales, at mulighederne for en mere nuanceret national monitorering af grader
af overskridelser i relevante intervaller undersgges (jf. 6.5.1, side 73), ligesom mulig-
hederne for at ggre monitoreringsmodellen mere preecis ved at basere kvartalsopgg-
relserne pa forlgb, som har faet en F-kode, bgr undersgges (jf. afsnit 6.5.2, side 73).

Som alternativ eller supplement til mere pracise og komplekse modeller for (monito-
rering af) pakkeforlgb, bgr mulighederne for en (individuel) fagligt baseret fastsaettelse
af teerskelvaerdierne for de enkelte pakker overvejes (jf. afsnit 6.4.1, side 72).

Implementering og organisering

Det anbefales, at der er et vedvarende fokus pa at holde omkostninger og ulemperne
ved kraeftpakker pa et minimum (jf. afsnit 5.6, side 43ff, samt opsummeringen i forrige
afsnit af omkostninger ved pakkeforlgb). Dette gaelder bade i relation til revisionen
savel som i den lokale og regionale implementering.

Der anbefales, at der lokalt og regionalt er staerkt fokus pa tveergaende ledelse og
problemlgsning i relation til kraeftpakker pd tvaers af matrikler og regioner (jf. afsnit
5.5, side 37).

Der anbefales et vedvarende implementeringsfokus lokalt pd at sikre en mere fleksibel,
malrettet og effektiv brug af MDT’er (jf. afsnit 5.4, side 33).
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Endelig anbefales det at etablere en mere permanent organisering omkring kraeftpak-
kernes Igbende udvikling og vedligeholdelse, end der er i dag. Der er behov for at sikre,
at der Igbende tages hgjde for den konstante udvikling, der sker p& omradet. Der er
behov for en taettere, klarere og Igbende kobling mellem de faglige miljger og de mul-
tidiciplinaere cancergruppers (DMCG'ernes) faglige retningslinjer, og indholdet i kreeft-
pakkerne (afsnit 4.5, side 25).

11



1 Baggrund og formal

I forbindelse med Kreaeftplan IV er der afsat midler til et serviceeftersyn af pakkeforlgb for kraeft
i regi af Sundhedsstyrelsen.

Baggrunden for serviceeftersynet er Sundhedsstyrelsens faglige oplaeg til Kraeftplan IV (Sund-
hedsstyrelsen 2016e), hvoraf det fremgar, at der er behov for en styrket indsats p& kraeftom-
radet. Siden indfgrelsen af kraeftpakkerne udredes og behandles flere patienter hurtigere
(Sundhedsstyrelsen 2017), og i sit oplaeg til denne analyse peger Sundhedsstyrelsen saledes
0gsd pa, at pakkeforigbene i denne forstand generelt har vaeret en succes. Men samtidig peger
styrelsen pd, at nogle aktgrer pa kraeftomradet oplever, at de standardiserede forlgbstider,
kombineret med det store fokus pa hgj malopfyldelse, skaber en raekke uhensigtsmaessigheder.
Bade i forhold til ressourceanvendelsen samlet set, i forhold til prioriteringen af kraeftpatienter
og konsekvenserne for andre patienter, samt i forhold til at kunne give plads til den enkelte
patients praeferencer og individuelle sygdomsbillede, herunder fx hensynet til komorbiditet.
Forlgbstiderne i pakkeforlgb er standardforlgbstider, men tiden har ikke samme betydning for
prognosen for alle kraeftsygdomme, ligesom den enkelte kraeftpatients sygdomsbillede er for-
skelligt inden for den enkelte kraeftsygdom. Desuden har patienterne forskellige praeferencer
for, hvor hurtigt de gnsker, at udrednings- og behandlingsindsatsen skal vaere.

Sundhedsstyrelsen har pd denne baggrund gnsket en interviewanalyse, blandt hospitalsprak-
tikere og ngglepersoner pa omradet, af mulighederne for at imgdekomme uhensigtsmaessig-
hederne, samtidig med at de fremskridt, der er opnadet med kraeftpakkerne, bevares.

Formalet med analysen er sdledes at undersgge informanternes input til falgende:

e At belyse, hvilke aspekter af pakkeforlgb der opleves som velfungerende, samt hvilke kon-
krete typer af uhensigtsmaessigheder der opleves af hospitalsmedarbejderne, i relation til
forskellige kraefttyper pa forskellige matrikler.

« At pege pa de forskellige justeringsmuligheder, som analysen af uhensigtsmaessighederne
kommer frem til.

e At vurdere, hvilke risici/bivirkninger der er ved de forskellige typer af justeringsmuligheder
- herunder konsekvenser for medarbejdere, patienter, forlgbstider samt ressourceforbrug.

Analysen skal anvendes i Sundhedsstyrelsens videre arbejde med revision af pakkeforlgb, her-
under deres organisering og monitorering. For yderligere information om revisionsprocessen
fremadrettet henvises til Sundhedsstyrelsen.

1.1 Leesevejledning

Det efterfglgende kapitel 2 beskriver metode og analysedesign, mens kapitel 3 er en kort in-
troduktion til pakkeforlgb, tilteenkt den laeser, der ikke kender omradet. Kapitlerne 4, 5 og 6
indeholder rapportens empiriske analyser: Kapitel 4 fokuserer pd konteksten omkring pakke-
forlgb, og de forskellige udviklingstraek, som informanterne ser som vaesentlige i relation til
pakkeforigbene. Kapitel 5 analyserer informanternes oplevelse af fordele og ulemper ved pak-
keforlgbene, samt muligheder for justering af den nuvaerende generiske model, mens kapitel
6 indeholder informanternes perspektiv pa monitoreringssystemet og dets fordele og ulemper
samt muligheder for justering. Kapitel 7 er rapportens konklusion, inklusive anbefalinger.
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2 Metode og analysedesign

I dette kapitel redeggres for metode og analysedesign, herunder for rapportens datagrundlag.
Efter gnske fra Sundhedsstyrelsen er rapporten baseret pa et kvalitativt studie af tre pakke-
forlgb centreret omkring tre forskellige geografiske hospitalsenheder. Datamaterialet bestar
primeert af gruppeinterview med ngglepersoner om pakkeforigbene - hovedsageligt overlaeger
og i mindre grad forlgbskoordinatorer, sygeplejersker og direktionsmedlemmer. Sekundeert er
der foretaget observation, saerligt af de multidisciplinaere teamkonferencer (kaldet MDT'er),
som er et centralt element i kraeftpakkeforigb.

En lang reekke andre aktgrer end hospitalsansatte er relevante for pakkeforlgbene, herunder
almen praksis og henvisende praktiserende specialleeger, patienterne selv, samt fagpersoner
og patienter uden for kreaeftomradet, som direkte eller indirekte oplever afledte konsekvenser
af pakkeforlgb. Desuden kalder den lokale implementering, samt hele monitoreringen, ogsa pa
en lang reekke ikke-sundhedsfaglige kompetencer, fra produktionsstyring i dynamiske og kom-
plekse systemer, til faglighed inden for generering og anvendelse af monitoreringsdata, til savel
kontrol som forbedring. Alle disse perspektiver er relevante for den samlede revision af pak-
keforlgbene. Denne rapport fokuserer imidlertid pa et enkelt, om end vaesentligt, nedslags-
punkt: De hospitalsansatte praktikere og ngglepersoner, der sidder teet pd pakkeforlgbene i
hverdagen. Rapporten skal laeses med dette for gje.

2.1 Valg af pakkeforlgb og hospitaler i analysen

For at sikre dybde sdvel som geografisk bredde i analysen har Sundhedsstyrelsen gnsket at
fokusere pd tre pakkeforlgb, som alle undersgges tre forskellige steder i landet. Sundhedssty-
relsen har valgt, at de tre pakkeforlgb alle skal reprasentere minimum ét af folgende fire
kendetegn, og samlet set deekke alle fire kriterier:

1. Pakkeforlgb kendetegnet ved patienter med hgj grad af komorbiditet og/eller hgj komplek-
sitet

2. Pakkeforlgb kendetegnet ved forskellige eller nye behandlingsmodaliteter/retningslinjer

3. Pakkeforlgb kendetegnet ved patienter med individuelle praeferencer/behov

4. Pakkeforlgb kendetegnet ved, at tiden er en saerlig central faktor.

Derudover har Sundhedsstyrelsen gnsket, at de tre udvalgte pakkeforlgb sa vidt muligt skulle
tage hensyn til at deekke forskellige organspecifikke omrader, en sa vidt muligt ligelig reprae-
sentation af kgn, at udfordringer pa tvaers af sygehusgraenser indgdr og analyseres, samt at
der bdde foretages interview pa universitetshospitaler og andre hospitalsenheder.

Med dette afsaet har Sundhedsstyrelsen gnsket en analyse af fglgende tre kraeftpakker, med
falgende begrundelser:

1. Prostatakreeft

Pakkeforlgbet er kendetegnet med flere forskellige behandlingsmodaliteter og nye retnings-
linjer. Pakkeforlgbet er ogsd kendetegnet ved patienter med individuelle preeferencer og
behov, og af den grund er der stort fokus pa patientinddragelse vedrgrende behandlings-
tilbud. Desuden har det faglige miljg over for Sundhedsstyrelsen pdpeget behov for revision
af pakkeforlgb for prostatakreeft.
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2. Lungekreaeft

Pakkeforlgbet er dels kendetegnet ved, at tiden er en central faktor, men ogsa ved patien-
ter, som ofte er preaeget af komorbiditeter og hgj kompleksitet. Som fglge af dette er der
seerligt behov for tveerfaglig og tveersektoriel koordinering og samspil samt inddragelse af
pdrgrende. Lungekraeft har veeret meget i fokus, og det er Sundhedsstyrelsens indtryk, at
pakkeforlgb har bidraget positivt med bl.a. nedsat dgdelighed.

3. Hoved- og halskraeft

Pakkeforlgbet er kendetegnet med hgj kompleksitet og store krav til samarbejdet pa tveers
specialer og sektorer. En del af patienterne er praeget af komorbiditeter. Pakken indeholder
forskellige kraeftsygdomme, som bidrager til hgj kompleksitet.

Inden for disse tre pakkeforlgb er der gennemfgrt dataindsamling pa fglgende matrikler:

Tabel 2.1 Oversigt over Sundhedsstyrelsens valg af matrikler og pakkeforlgb i analysen

Prostatakraeft Rigshospitalet og Roskilde Odense Universitetshospital Aalborg Universitetshospital
Sygehus

Lungekraeft Rigshospitalet og Bispebjerg Sygehus Lillebaelt i Vejle Aalborg Universitetshospital
Hospital

Hoved- og halskreaeft Rigshospitalet Odense Universitetshospital Aalborg Universitetshospital

N&r der for henholdsvis prostata- og lungekraeft er inkluderet to matrikler, skyldes det, at
Sundhedsstyrelsen har gnsket ogsa at analysere pakkeforlgb pd tveers af matrikler, hvor ud-
redningen foregadr pa én matrikel, men hele eller dele af den efterfglgende behandling foregar
pa andre matrikler.

2.2  Skriftligt baggrundsmateriale

Ud over interview og observation baserer rapporten sig pa baggrundsmateriale i form af Sund-
hedsstyrelsens pakkeforlgbsbeskrivelser for de valgte kraeftformer (Sundhedsstyrelsen 2016a,
Sundhedsstyrelsen 2016b, Sundhedsstyrelsen 2016c), Sundhedsstyrelsens monitorering
(Sundhedsstyrelsen 2017) samt Sundhedsstyrelsens faglige oplaeg til kraeftplan IV (Sundheds-
styrelsen 2016e). Desuden er der som baggrundsviden trukket pa en tidligere analysere af
erfaringerne med pakkeforlgb (Vinge et al. 2012).

2.3 Interviewundersggelse

Analyserne i denne rapport er efter Sundhedsstyrelsens gnske primaert baseret pa den inter-
viewundersggelse, hvis design og gennemfgrelse der redeggres for i dette afsnit.

I hver region har Sundhedsstyrelsen via Taskforce for kraeftomradet faet udpeget en til tre
kontaktpersoner, som i samarbejde med KORA har stdet for udvaelgelsen af relevante infor-
manter inden for de tre pakkeforlgb. Der er lagt vaegt pa at finde ngglepersoner med indgdende
viden om pakkeforigbene i praksis, typisk specialeansvarlige overlaeger, overlaeger med til-
knytning til udredningen (paraklinikere, primaert radiologer, patologer og nuklearmedicinere)
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samt overlaager med tilknytning til behandlingen (primaert kirurger og onkologer), forlgbsko-
ordinatorer og koordinerende sygeplejersker. Desuden ledende overlaeger, enkelte direktions-
medlemmer samt enkelte ledende sygeplejersker og sekreteerer.

I alt har 93 personer deltaget i sammenlagt 29 interview, fordelt pa de i alt seks matrikler. Syv
personer, primeert ledende overlager, har deltaget i mere end ét interview, alt afhangig af,
hvordan interviewrunderne har vaeret tilrettelagt pd de enkelte hospitaler. Det kan fx vaere en
ledende parakliniker, der har deltaget i interview om paraklinikken i relation til to eller tre
pakkeforlgb, oftest sammen med den overlaege fra samme afdeling, som er hovedansvarlig for
diagnostikken pa hver af de tre pakker. S8ledes har der i alt veeret 100 informanter, fordelt pd
93 unikke personer. Alle interview er gennemfgrt i perioden 22. februar-6 april 2017.

Informanterne fordeler sig saledes med hensyn til type:

e 47 overlaeger (inkl. én afdelingsleege)
e 16 ledende overlzeger/klinikchefer

e 14 forlgbskoordinatorer, registreringskonsulenter, sekretzerer og sygeplejersker med koordi-
nerende opgaver

e 8 tveergdende AC-konsulenter
e 4 ledende sygeplejersker eller sekretzerer

e 4 direktgrer (herunder vicedirektgrer).

I alt 9 af de i alt 93 unikke deltagere har siddet i en af de tre arbejdsgrupper, der i sin tid
udarbejdede pakkeforigbene (to fra en arbejdsgruppe, tre fra en anden og fire fra den tredje).

I enkelte interview deltog kun én person, men i langt de fleste deltog op til tre til seks infor-
manter. Interviewene varede normalt mellem 1-1,5 timer. Enkelte var kortere, herunder solo-
interview.

Informanterne har via de koordinerende ngglepersoner faet ensartet information om formal
med og fokus for interview (se Bilag 1, Infobrev til informanter fgr interview, side 80). Alle
interview har taget afsaet i de temaer, som infobrevet indeholder. I enkelte tilfeelde har inter-
viewene taget afsaet i PowerPoint-prasentationer, som deltagerne har gnsket af holde. Temaer
i infobrevet er dog stadig blevet bergrt, blot i en anden raekkefglge og med udgangspunkt i
deltagerpraesentationerne.

Interviewene er optaget og efterfglgende gennemlyttet, mens der er skrevet referat. Dog er
alle citater fuldt transskriberet. Ved citering er talesprog, fyldeord, omvendt ordstilling og lig-
nende rettet, s alle citater fremstar sa laesevenlige som muligt.

Alle informanter blev oplyst om, at der ville blive citeret anonymt fra interview, og at der
angives relevant titel, alt afhangigt af konteksten. Det betyder, at der fx som hovedregel
skrives "overleege”, men hvis det vurderes i den konkrete sammenhang at vaere relevant,
hvilket speciale vedkommende har, eller om vedkommende er kliniker eller parakliniker, er
dette angivet. Men generel bruges betegnelsen overlaege der, hvor det ikke vurderes at vaere
af afggrende betydning, hvilket speciale mv. vedkommende kommer fra. Da der deltager fa
direktionsmedlemmer, er vicedirektgrer citeret som “direktgr”, da det ellers vil veere muligt at
henfgre citater til konkrete personer.

Der skal lyde en stor tak til samtlige deltagere for deres tid og engagement, samt en seerlig
tak til de koordinerende ngglepersoner, som har ydet et meget stort bidrag til realiseringen af
denne undersggelse.

15



2.4 Observation

Langt hovedparten af datagrundlaget i denne rapport udggres af interviewundersggelsen. Der
er dog ogsd foretaget observation af MDT’er og andre relevante mgder, hvor det har veeret
muligt, fx akut lungekonference pa en matrikel samt tvaergdende programledelsesmgde pa en
anden matrikel. Der er desuden foretaget rundvisninger i mange af de bergrte afdelinger. Disse
observationsdata er primaert anvendt til at give et konkret indblik i praksis samt som afszet for
drgftelser pa interview med flere af mgdedeltagerne.

P& de matrikler, hvor der afholdes MDT med deltagelse af patienter, er observation fravalgt af
hensyn til patienterne.
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3 Introduktion til pakkeforlgb

Sundhedsstyrelsen praesenterer pakkeforlgb pa falgende méade:

I oktober 2007 indgik Danske Regioner og Regeringen, i forlaengelse af Kraeftplan II,
en aftale om udarbejdelse af pakkeforlgb for alle kreeftformer. Form8let med pakke-
forlobene er, at alle patienter skal opleve et veltilrettelagt og fagligt velfunderet
forlgb uden ungdig ventetid under udredning, initial behandling, efterforlgb, rehabi-
litering og palliation. Dette er med sigtet p§ at forbedre prognosen og livskvaliteten
for patienterne.

I2008 blev der udarbejdet og implementeret pakkeforlgb for alle kraeftformer. Pak-
keforlgbene er siden lgbende blevet revideret, samtidig med at antallet af pakkefor-
lgb er blevet udvidet. Revisionerne af pakkeforlgbene er sket med baggrund i nytil-
komne erfaringer og evidensbaseret viden inden for udredning og behandling.
(Sundhedsstyrelsen 2016d)

Et pakkeforlgb er et patientforlgb, hvor de enkelte begivenheder er lagt til rette med
faste krav til tidspunkter og indhold, og som i udgangspunktet folger et p8 forhdnd
booket forlob. Pakkeforlgbene omfatter hele forlgbet fra begrundet mistanke om
kraeftsygdom, gennem udredning, diagnose, behandling og efterbehandling.

Pakkeforlabene beskriver de ngdvendige undersggelser og behandlinger og rummer
derudover ogs8 oplysninger om, hvor lang tid der m8 g8 med s8kaldt fagligt begrun-
dede forlgbstider til undersggelser eller anden udredning for en standardpatient.
Pakkeforlgbene beskriver desuden, hvor sundhedspersoner undervejs i forlobet skal
give information til patienterne, og beskriver de mélepunkter, der skal gore det mu-
ligt at monitorere, om pakkeforlobene fungerer efter hensigten.

Reglerne om maksimale ventetider for patienter med livstruende sygdomme (Be-
kendtggrelse nr. 584 af 28. april 2015, Sundheds- og Aldreministeriet 2015) geel-
der stadig for kreeftpatienterne, s§ forlgbstiderne er ikke en ny rettighed, men pati-
enter og patientvejledere kan bruge dem som rettesnor for tidsforlgbet fra henvis-
ning til pakkeforlgb, til behandlingen indledes.

Det kliniske indhold i de enkelte pakkeforlgb er udarbejdet af multidisciplinaere kli-
niske arbejdsgrupper, hvori ogsé klinikere fra alle 5 regioner er repraesenteret.
Pakkeforlobene er baseret p8 de eksisterende og senest opdaterede kliniske ret-
ningslinjer. (Sundhedsstyrelsens hjemmeside!, opdateret 8. september 2016).

Der findes i dag 28 kraeftpakker?, langt de fleste vedrgrende bestemte kraeftformer, enkelte
med andet fokus, fx pakkeforlgbet for kraeft hos bgrn. Desuden findes et diagnostisk pakkefor-
Igb for patienter med uspecifikke symptomer pa alvorlig sygdom, der kunne veere kraeft.

Forlgbstiderne for pakkeforlgb er opdelt i faser med hver sin forlgbstid og tilhgrende fixpunkter.

www.sst.dk/da/sygdom-og-behandling/kraeft/pakkeforloeb
2 Beskrivelserne af de enkelte pakkeforlgb samt yderligere baggrundsinformation findes pa:
www.sst.dk/da/sygdom-og-behandling/kraeft/pakkeforloeb/beskrivelser.
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https://www.retsinformation.dk/forms/R0710.aspx?id=169865
https://www.retsinformation.dk/forms/R0710.aspx?id=169865
http://www.sst.dk/da/sygdom-og-behandling/kraeft/pakkeforloeb/beskrivelser

Der er tale om fglgende delforlgb:

e« Fra modtagelse af henvisning til pakkeforlgb med begrundet mistanke (A) til fgrste frem-
mode pa udredende afdeling (B)

« Fra fgrste fremmgde pd udredende afdeling (B) til afslutning p& udredning (C)
« Fra afslutning pd udredning (C) til start pa initial behandling (F).

Det samlede forlgb er sdledes fra (A) henvisning med begrundet mistanke modtaget til (F) start
pd initial behandling. Forlgbet kan illustreres sdledes:

Figur 3.1 Oversigt over faser i pakkeforlgb

Henvisning til pakkeforlgb, start

\ %

Udredning start, forste fremmeode

Samlet forlob

Beslutning: Tilbud/ikke tilbud om initial behandling

< =
S

Initial behandling, start

Kilde: Egen tilvirkning

For hver patient kodes punkterne A, B, C og F (samt X, som er udgang pa et pakkeforlgb uden
initialbehandling, fx grundt afkreeftet diagnose, eller at patienten gnsker at udgd af forlgbet).
Monitoreringen af graden af overholdelse af standardforlgbstiderne er baseret pa disse regi-
streringer og udgives hvert kvartal, saledes at alle patienter, der i et givent kvartal har faet en
A-kode, indgar i kvartalets monitorering, hvis de ogsa har faet en F-kode, nar registreringen
afsluttes.

Forlgbstiderne angives i kalenderdage. Det betyder, at de fagligt begrundede forlgbstider, som
oprindeligt var angivet i hverdage, er ganget med en faktor 1,4. Hermed er der korrigeret for
Igrdage og sgndage, idet fem hverdage svarer til syv kalenderdage (7/5 = 1,4) (Sundhedssty-
relsen 2016d).
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4 Pakkeforlgb i kontekst: udviklingen pa
kraeftomradet

En analyse af behovet for revision af pakkeforlgb ma tage hgjde for, at pakkeforlgb opleves i
en kontekst af andre faktorer, der har betydning for, hvordan pakkeforigb fungerer i praksis.
Oplevelsen er praeget af udviklingen i antallet af patienter, sdvel som oplevelsen af, at der er
kommet et stgrre fokus pa kraeft i befolkningen, sdvel som i almen praksis. Det har konsekven-
ser for antallet af henviste og dermed for kraeftpakkerne i praksis. Men nye diagnostiske me-
toder, og ikke mindst forbedrede behandlingsmetoder, har bdde konsekvenser for, hvor mange
nye tilfeelde der opdages, hvornar i forlgbet de opdages, savel som for hvor mange der lever
med kraeft (dvs. praevalensen) - og dermed ogsa antallet af tilbagefald (recidiver). Den kon-
stante faglige og teknologiske udvikling praeger ogsa omradet og kan bl.a. aflaeses i de kliniske
retningslinjer og vejledninger. Og al denne ggede aktivitet kunne ikke lade sig ggre uden den
tilfgrsel af ressourcer, der er sket.

Endelig er synet pa pakkeforlgb og behovet for revision vaevet taet sammen med maden, de er
implementeret pa. Selvom opdraget i denne analyse er at levere input til Sundhedsstyrelsens
revision af pakkeforlgb pa kraeftomradet, er der i interviewanalysen fremkommet en lang raekke
eksempler pa forhold, som omhandler den lokale og regionale implementering og monitorering.
Disse forhold er ogsa af stor relevans for pakkeforlgb i praksis, og informanterne skelner typisk
ikke mellem gnsker til revision i Sundhedsstyrelsen og @nsker til revision af beslutninger truffet
i de enkelte regioner eller sygehusadministrationer. Disse forhold er derfor medtaget gennem
alle tre analysekapitler, for de er en integreret del af pakkeforlgb og monitorering i praksis.

Dette kapitel beskriver med afszet i interviewundersggelsen de vaesentligste af disse mange,
sidelgbende og relaterede udviklingstendenser, der er teet relateret til informanternes syn pa
pakkeforlgh, og behovet for revision. Figuren herunder viser de vaesentligste af disse udvik-
lingstendenser, som i dette kapitel vil blive belyst efter tur. Nummereringen i de enkelte bokse
refererer til de afsnit, hvor de enkelte temaer behandles. Selve pakkeforlgbene analyseres
saerskilt i kapitel 5.

Figur 4.1 Sidelgbende og relaterede udviklingstendenser pa kraeftomradet

4.1 Udviklingen i incidens
(flere nye tilfaelde af kreeft)
og praevalens (flere lever
laengere med kreeft, og far

4.2 @gget opmeerksomhed
pd kreeftsymptomer i befolk-
ningen og i almen praksis/
praktiserende speciallaeger

tilbagefald)

4.3 Flere ressourcer til
kreeftomradet bl.a. som fglge
af kraeftplaner og den politi-
ske prioritering af kraeftom-

4.6 Lokal/regional vs. na-
tional implementering og
monitorering

5 Pakkeforigb:
- Standardforlgb
- Standardforligbstider

radet

4.5 Kliniske retningslinjer
og databaser i region af
faglige selskaber
(DMCG'erne)

4.4 Faglig udvikling i diag-
nostik og behandlingsmulig-
heder

Note: Tallene i de enkelte bokse henviser til de afsnit, hvor hvert tema behandles
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Denne rapports primaere formal er at pege p&d behovet for revision af pakkeforlgbene, herunder
deres nationale implementering med szerligt fokus p& monitoreringssystemet. Saledes handler
kapitel 5 om pakkeforlgbene i praksis samt mulige modeller for justering, mens kapitel 6 om-
handler monitoreringssystemet, herunder registreringssystemet. Men dette er analytiske dis-
tinktioner, som er foretaget i udarbejdelsen af rapporten. I interviewene var det meget tydeligt,
at den virkelighed informanterne befinder sig i, er et produkt af alle de faktorer, der ses i figur
4.1 herover, og deres opfattelse af pakkeforlgbene og deres nationale implementering fra
Sundhedsstyrelsens side, er ikke klart adskilt fra de gvrige faktorer i figuren.

4.1 Udviklingen i incidens og praevalens

N&r informanterne skal redeggre for betydningen af pakkeforlgb, og det ggede pres og res-
sourcetraek de alle oplever, sa peges der ofte pa forhold, som ikke kun handler om pakkefor-
Isbene isoleret set, men i stedet om at der henvises langt flere patienter. En af arsagerne er
en stigning i antallet af nye tilfeelde af kraeft (incidens), savel som at flere dansker lever med
en kraeftsygdom (praevalens)3.

Arsagerne til udviklingen er mange og forskelligartede, og varierer fra kreeftform til kraeftform.
Ud over en stigning i praevalensen peger informanterne ogsa pa, at det skyldes, at der screenes
mere (for livmoderhals-, bryst- og tarmkraeft) og testes mere (bl.a. PSA-test* for prostata).
Udviklingen varierer fra kraeftform til kreeftform, og flere steder ses en meget forskellig udvik-
ling i incidensen kgnnene imellem. Men stigningen i volumen praeger i hgj grad informanternes
oplevelse af udviklingen pa omradet, ogsa i relation til pakkeforlgb.

Kreeftpakkerne er primeert rettet mod at sikre hurtig udredning og initialbehandling af nyop-
staet kreeft, og er saledes primaert bergrt at udviklingen i incidensen. Men i varierende omfang
- fra pakke til pakke og fra matrikel til matrikel - hdndteres patienter med krzeft, der kommer
igen (recidiver) ogsa i kraeftpakkeforlgb. Den stigende praevalens betyder, at der er et stgrre
antal personer, som kan fa tilbagefald, og det bidrager ogsa til at skabe pres pad pakkeforlg-
bene.

4.2 @get opmaerksomhed pa nyopstdet kraeft

Ud over den stigende incidens og praevalens peger flere p&, at pakkeforlgbene i sig selv ogsa
har vaeret med til at drive udviklingen: “Pakkerne har initieret et flow mod pakkerne”, sadan
forklarer en ledende overlaege bl.a., at langt flere udredes. Stort set alle afdelinger beretter
om gget aktivitet, der ifglge dem ofte ligger vaesentligt ud over, hvad der kan forklares med
stigende incidens og praevalens.

Pakkerne har givet almen praksis klarere rammer for henvisning pd mistanke og fjernet ven-
tetiden. Desuden er der i befolkningen stor og voksende bevagenhed om netop kreeftsygdom:
Ingen andre sygdomme har en event, der kommer i narheden af Knaek Cancer i uge 43, og
der kgrer store landsdaekkende kampagner med fokus pa forebyggelse, opsporing og opmaerk-
somhed pa mulige symptomer pa krzeft med opfordring om at sgge laege.

3 Den samlede udvikling i forekomsten af kreeft er beskrevet i det faglige oplaeg til kreeftplan IV, kapitel 5 i
(Sundhedsstyrelsen 2016e).

4 PSA betyder Prostata Specifikt Antigen og kan males via en blodprgve hos maend. PSA kan vaere forhgjet
hos maend med prostatakreaeft, men er en usikker markgr, og derfor frar8des PSA-maling hos raske maend,
fordi det giver risiko for overdiagnosticering og overbehandling (Sundhedsstyrelsen 2016e)
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Som konsekvens af denne udvikling oplever mange informanter, at teersklen for henvisning er
faldet. Der er dog ikke et generelt billede af, at dette er problematisk. Selvfglgelig er der
eksempler pa henvisninger, som ikke er fyldestggrende, eller hvor kriterier og procedurer ikke
er fulgt. Men der peges ikke pa, at pakkeforlgbene har fort til en generelt faldende kvalitet i
henvisningerne - en konklusion, der skal ses i lyset af, at dette er en kvalitativ analyse, som
derfor ikke kan anvendes til at konkludere om noget kvantitativt. Almen praksis har som sagt
ikke indgdet i denne analyse, da fokus har veeret hospitalsansatte. Derfor kan der ikke konklu-
deres noget om arsagerne til eventuelle sendringer i adfaerd i almen praksis pa dette omrade.
Men det kan konstateres, at kraeftpakkerne har etableret klarere og ikke mindst hurtigere ind-
gange til systemet for patienter i almen praksis. Og da symptombilledet ikke ngdvendigvis altid
peger entydigt i retning af én pakke, endsige af kraeft, og da andre veje ind i hospitalssystemet
ikke altid virker lige sd klar eller hurtige, kan det ikke udelukkes, at de “motorveje”, som
kraeftpakkerne udggr, tiltraekker flere henvisninger den vej ind i det diagnostiske system.

Et eksempel er denne overlaeges overvejelser om, hvorvidt det er godt eller skidt, at hun op-
lever, at taersklen for henvisninger til lungepakken p& hendes matrikel er faldet:

Det er vanskeligt at svare p8. Vi ved jo ikke p8 forh8nd, hvad undersggelsen vil
levere. Men det er bestemt ikke irrelevante henvisninger, for vi finder jo ogs§ mange
flere og i tidligere stadier, end vi har gjort tidligere. (...) Jeg vil hellere se dem, hvor
der ikke er noget, end ikke se dem, hvor der er noget. Og der sidder jo folk [prakti-
serende leeger, red.] rundt omkring, som ikke har haft mulighed for at opdyrke den
ekspertise, vi har. Og deres vurdering er jo ikke helt s§ skr§sikker. S& hellere se
dem, end det omvendte. (Lungemedicinsk overlaege)

Henvisninger er et generelt og centralt samarbejdstema mellem almen praksis og hospitals-
sektoren via bl.a. praksiskonsulentordningerne, og det vedrgrer mange andre omrader end
kraeft. Og igen kan en kvalitativ analyse intet sige om den faktiske udvikling i henvisningerne
- kun om de involverede overlaegers oplevelse af dem. Og her peges der ikke pa et gnske om
en revision af den A4-side til almen praksis om kriterier for henvisning, der er en del af alle
pakkeforlgb>.

P& hovedhalskraeftomradet ligger der en ekstra filterfunktion hos de praktiserende gre-naese-
hals-(@NH)laeger, sdledes at almen praksis generelt henviser til en praktiserende speciallzege,
som sd henviser til hospitalet - med mindre der er tale om helt oplagte tilfeelde. Der blev
generelt udtrykt stor tilfredshed med henvisningssystemet, og som en overlaage papeger:

Husk, en praktiserende laege ser en nyopdaget hovedhalscancer ca. hvert 3. 8r! S§
sjeeldent er det. (ONH-overlzege)

Igen udtrykkes der ofte stor forstaelse for, at virkeligheden i almen praksis er en anden end i
et kraeftteam pa et hospital, og at der skal ses rigtigt mange patienter, ofte med mere diffuse
og ukarakteristiske symptomer, fgr end den ene patient findes hvert tredje ar.

P& prostata er der ikke utilfredshed med henvisningerne generelt, og her er indfgrt en filter-
funktion, sdledes at almen praksis henviser til en urologisk afdeling (eller speciallaege), der
sammen med patienten vurderer, om patienten skal i pakkeforlgb. Men der er flere steder en
frustration over, at raske maend til “60-8rs eftersyn”, som nogle benaevnte det, far taget en
PSA-maling, og henvises til filterfunktionen med en moderat forhgjelse af PSA.

5 Der er som tilleeg til naesten alle pakker udarbejdet en oversigt over indgangen til de enkelte pakkeforlgb,
mélrettet almen praksis. Disse fylder en A4-side og kan findes p8 Sundhedsstyrelsens hjemmeside:
www.sst.dk/da/sygdom-og-behandling/kraeft/pakkeforloeb/beskrivelser
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Samlet set oplever informanterne en stor og voksende opmaerksomhed pa kraeft i befolkningen
og i primaersektoren, og at pakkerne har bidraget til at skabe et gget flow, bl.a. fordi kriterierne
er klarere og ventetiden er elimineret.

4.2.1 Kontroller og uspecifikke fund

Informanterne peger ogsd p3, at den ggede aktivitet betyder, at der findes langt flere uspeci-
fikke fund, som kraever kontroller, det optager kapacitet. Seerligt paraklinikere pegede pa
denne udfordring og seerligt i relation til lungepakken. To paraklinikere fra to forskellige hospi-
taler forklarer deres syn pa sagen:

Alle de her mange pakker giver en masse uspecifikke fund, som kraever kontroller.
De uspecifikke fund er ganske vanskelige at h8ndtere, seerligt p8 lungepakken. Det
er dem, som har lungeinfiltrater, vi har stukket i og fundet ud af, at det ikke er
cancer - hvordan skal vi s§ kontrollere dem? Vi har afkraeftet, at der er malignitet,
men de gér til kontroller, for man ved aldrig. Vi bruger en masse ressourcer p§
noget, der nok ikke er noget i. Det mener vi godt, man kunne diskutere. (Paraklini-
ker)

Der kommer mange flere ind i kontrollerne. Vi finder en hel masse tilfaeldige uspeci-
fikke fund. Vi har bedre behandlingsmuligheder, der gor, at vi nu kan behandle me-
tastaser og recidiver bedre. Og det gaelder ogs8 andre kraeftformer, hvor man nu
henviser patienter, som vi for bare 10-15 8r siden ville have opgivet. De bliver hen-
vist, og de kan behandles og holdes i flere og flere 8r. (Parakliniker)

P& prostata ses et lignende faeenomen, idet en ikke ubetydelig gruppe af patienter henvises til
enten "aktiv overvdgning” eller “watchful waiting”, som begge er beskrevet i opfglgningspro-
grammet til prostatakreeft (Sundhedsstyrelsen 2015). Det skal tilfgjes, at det ikke skyldes
uspecifikke fund.

Der er ikke samme holdning til kontrollerne og deres relevans alle steder. Men der er enighed
om, at de seerligt i relation til lungekraeft i vidt omfang skyldes bedre diagnostiske muligheder,
herunder den ggede brug af PET-CT skanninger®, som betyder, at der findes langt mere "der
lyser”, og at det findes tidligere.

4.2.2 Recidiver - tilbagefald

Relateret til kontroller peger mange informanter ogsd pa betydningen af det stigende antal
tilbagefald, recidiver. Og det giver udfordringer med hensyn til, hvordan de skal handteres i
relation til pakkerne. Flere giver udtryk for, at recidiverne behandles forskelligt, eller at det
opleves som uklart, hvordan de skal handteres i relation til pakkerne. Et eksempel pd den
denne problematik ses i uddraget her fra et interview med en tvaergdende konsulent pd et
universitetshospital:

6 Kombineret PET/CT-skanning giver praecise og detaljerede oplysninger: PET-scanning er en billedundersg-
gelse, hvor man far sprgjtet radioaktivt maerket sporstof ind i kroppen, inden man bliver scannet. En PET-
scanning kan give et billede af sygdomsaktiviteten i hele kroppen og kan allerede pa et tidligt tidspunkt vise,
om der tegn pd kraeft. CT-scanning er en rgntgenundersggelse, hvor man fotograferer en reekke tvaersnits-
billeder af kroppen i forskellige positioner. En CT-scanning giver meget detaljerede billeder af kroppens indre
organer. Ved at laegge billederne fra PET-scanningen og CT-scanningen oven pa hinanden kan laegen f3 et
detaljeret billede af, om der kan vaere tale om kraeft (PET), og hvor det i givet fald praecist sidder (CT).
Metoden er sa fglsom, at man kan pdvise stofskifteforandringer i vaevet tidligt - ofte allerede inden kreeft-
knuden kan ses pd en CT- eller MR-scanning. (Kilde: Cancer.dk). P& en PET/CT-skanning viser kraeft sig som
lyse/ lysende omréder, hvorfor informanterne ofte taler om, at patienterne “lyser”, ndr der er fyldt kraeft via
en PET/CT.
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Hvordan sikrer vi, at recidiverne f8r lige s§ gode vilk8r som dem i pakkerne? Hvis
man g8r i et kontrolforlgb og efter to 8r er der noget recidiv, s er man ikke berettiget
til at komme i et pakkeforlob. De henvises p§ mange forskellige m8der. (...) Det er
ikke helt tydeligt [hvordan de skal handteres, red.], og n&r man kigger i kreeftpak-
kerne, s§ st8r der heller ikke s§ meget om det. Og i og med, at vi har flere, der lever
laengere, s§ var det rigtig godt, om man overvejede mere tydeligt i pakkeforlpbene,
hvad vi gor ved recidiver og metastaser for at sikre dem lige s8 gode og ikke mindst
ensartede vilkdr. Alle vil gerne ggre det godt. Men vi mangler et spor pd motorvejen
til recidiverne. (...) Vi har faktisk henvendt os til Sundhedsstyrelsen, og der fik vi
ikke noget helt klart svar: "Det st8r i pakken”, siger de. Men det gar det ikke, synes
vi. (Tveergdende konsulent)

Andre oplever, at deres pakkeforlgb er tydeligt nok, men at praksis er personafhangigt. Her
tales der om lungekraeft:

Alle recidiverne er jo ikke sat i et nyt pakkeforlgb, selvom pakkeforlabsbeskrivelsen
egentlig foreskriver, at de skal. Men det har [en overlaege pa et andet udredende
hospital, red.] taget en beslutning om, at de ikke skal. (Forlgbskoordinator pa uni-
versitetshospital, der modtager patienter fra andre matrikler)

Og her et eksempel fra hoved-halskraeft, hvor der ikke er s& megen tvivl om recidiverne:

Og s8 kommer recidiverne oveni, og de karer p8 lige fod. Og det skal de ogs8. Vi
havde et mogde med ministeriet i 2014, tror jeg, hvor emnet var: Hvad ggr vi ved
recidiverne? Og der var alle enige om, at recidiverne har samme rettigheder som de
nye. (ONH-overlzege)

Samlet set er den stigende mangde recidiver og kontroller, hvoraf nogle skyldes flere uspeci-
fikke fund, to temaer, som giver udfordringer flere steder, og som der er divergerende grader
af uklarhed eller uenighed om h3ndteringen af. Dette er i varierende grad en udfordring, fordi
recidiverne har forskelligt omfang inden for de forskellige sygdomsomrader, men som det frem-
gar af denne beskrivelse fra en @NH-afdeling, sa er det ikke en ubetydelig del af patienterne i
nogle pakkeforlgb, som er recidiver:

Specialleegerne i praksis udgor et filter, og herfra kommer ca. 35-40 %. Omkring
5 % - oftest de helt oplagte - kommer direkte fra almen praksis, mens i omegnen
af 15 % kommer fra onkologerne, og det er typisk recidiverne. Langt de fleste reci-
diver kommer i lobet af de forste par 8r, hvor de g8r i kontrol, og det er typisk dér,
de fanges, ikke i almen praksis. Og omkring 35-40 % kommer fra andre hospitals-
afdelinger, ofte bifund som folge af PET-CT. (@NH-overlaege)

Hvorvidt disse tal gaelder nationalt, kan denne analyse ikke afggre. Men der peges pa, at det
er vaesentligt, at pakkeforlgbsbeskrivelserne tager hgjde for, at i nogle pakkeforlgb er det fler-
tallet af patienterne, som ikke kommer via primaersektoren (inkl. praktiserende speciallaeger),
men i stedet "kommer ind fra siden”, som det ofte benaevnes: Enten som recidiver eller som
bifund i andre afdelinger, hvor parallel udredning eller behandling kan vaere i gang sidelgbende.
Det gger kompleksiteten for en ikke uvaesentlig del af patienterne i pakkeforigb.

4.3 Pakkeforlgb og ressourcer til kreeftomradet

Generelt har informanterne oplevet, at pakkeforlgbene, og den store politiske bevagenhed pa
kreeftomradet, har betydet flere ressourcer. Mange har eksempler pd, hvordan der i forbindelse
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med kraeftpakkerne er kommet mere kapacitet, flere scannere, operationslejer eller udred-
ningsspor. En kvalitativ undersggelse som denne kan ikke sige noget om udviklingen i ressour-
cer, men den kan papege, at informanterne oplever, at kraeftpakkerne har medfgrt ressource-
tilforsel. Ogsd selvom der i undersggelsen er undtagelser, og enkelte omrader og afdelinger,
som ikke har oplevet ressourcetilfgrsel.

Men samtidig er det vaesentligt at understrege, at der i samme periode har vaeret en voldsom
ggning af aktiviteten, som fglge af den udvikling, der er beskrevet i de foregdende afsnit. Derfor
oplever mange stadig kapacitetsudfordringer, saerligt blandt paraklinikere, som skal servicere
mange kraeftpakker.

Men spgrgsmalet om ressourcer er ogsa koblet til kraeftpakkerne pd anden vis. I flere interview
argumenterede informanterne for, at forlgbstiderne var vaesentlige at fastholde p3 det nuvae-
rende niveau, ogsa selvom informanterne oplevede, at forlgbstiderne i stigende grad er urea-
listiske at holde, blandt andet p& grund af udviklingen i diagnostiske og behandlingsmaessige
muligheder. Begrundelsen for fastholdelse af forlgbstiderne handlede om ressourcer, idet for-
Igbstiderne kan opleves som en gkonomisk “lgftestang”, hvor det seerligt i starten blev oplevet,
at Sundhedsstyrelsens forlgbstider fungerede som Igftestang i forhold til tildeling af ressourcer
internt, som denne overlage fx beskriver:

Vi er jo ngdt til at formidle vores ressourcebehov i et sprog, som vores ledere forstar,
og der er de 42 dage’ udmeerket til det. (...) Det her er jo 0ogs8 en laftestang for os
til at f§ flere ressourcer. (Overlaege)

Ressourcer far derfor en dobbelt rolle i relation argumenterne for bibeholdelse eller forleengelse
af forlgbstiderne. Men samlet set opleves det, at der er kommet flere ressourcer til kraftom-
radet, og at kraeftpakkerne samt stremmen af politisk vedtagne kraeftplaner har medvirket til
denne udvikling.

4.4 Den faglige udvikling i diagnostik og behandling

P& tvaers af pakker peges der p3, at den faglige udvikling i diagnostik om behandlingsmulighe-
der pa en lang reekke omrader har medfgrt, at langt flere kan opdages, de kan opdages tidli-
gere, og flere af dem, der opdages, kan behandles.

Et ofte fremdraget eksempel inden for diagnostikken er brugen af PET-CT-skanninger. Fordi
kreeft pa@ en PET-CT ses som lyse felter, taler informanterne ofte om, at patienterne “lyser
mange flere steder”, end de tidligere gjorde, hvor man ikke brugte PET-CT i samme omgang.
Men der er en lang raekke eksempler pa mere skdnsomme teknikker, der muligggr behandling
af aeldre og sygere patienter. Bedre og mere effektive behandlingsformer er sdledes med til at
gge preevalensen, fordi patienterne lever leengere med kreeft. Herunder ogsa det faktum, at
anaestesien har udviklet sig og gjort flere patienter potentielt operable.

Denne analyses formal er ikke at redeggre for alle disse enkeltstdende udviklingstraek, som ses
helt parallelt p& andre omrader i sundhedsvaesenet, men blot at pd papege, at denne sidelg-
bende udvikling ogsa er en vaesentlig faktor, der i hgj grad spiller ind, nar informanterne for-
holder sig til pakkeforlgbene.

7 42 dage henviser til standarden for forlgbstid i Dansk Lunge Cancer Register. I lungepakken er den 44 dage.
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4.5 Kliniske retningslinjer, databaser og registre

Ud over forlgbstiderne rummer pakkeforlgbsbeskrivelserne ogsa beskrivelser af det faglige ind-
hold i de enkelte pakker. Men i drgftelserne under interviewene af det faglige indhold i pakke-
forlgbene fremdrog informanterne ofte relationen mellem pakkeforigbenes beskrivelser af fag-
ligt indhold, og andre nationale retningslinjer, databaser og registre.

I sundhedsvaesenet udarbejdes pd en lang reekke omrader og i forskellige regier forskellige
retningslinjer og vejledninger, ligesom klinikerne registrerer en lang raekke oplysninger om
patienter i forskellige databaser og registre, fx Dansk Lunge Cancer Register. P& kraeftomradet
er der i Danmark tradition for faglig organisering pa tvaers af specialer omkring den enkelte
kreeftsygdom i sakaldt multidisciplinaere cancergrupper (se www.dmcg.dk). Danske Multidisci-
plineere Cancer Gruppers (DMCG’s) hjemmeside henviser til alle de multidisciplinaere cancer-
gruppers faglige retningslinjer, s& som DLCG'’s (Dansk Lunge Cancer Gruppe), DaHaNCa'’s (Da-
nish Head and Neck Cancer Group) og DaProCa’s, som er en undergruppe af DUCG (Dansk
Urologisk Cancer Gruppe), om Prostatakreeft.

Flere informanter peger pd, at koblingen mellem pakkeforlgbenes beskrivelser af det faglige
indhold, og de forskellige faglige retningslinjer, der udarbejdes i DMCG’'erne, er uklar. Og de
peger ikke overraskende p&, at det er DMCG’ernes de bruger:

Vi har nationale kliniske retningslinjer for alle cancerforlobene, og hvordan de er
afstemt med pakkeforlgbene, det er jeg lidt usikker p8. Jeg tor ikke sige, om de er i
takt. Men det er jo i de kliniske retningslinjer, vi sgger oplysningerne, og ikke i pak-
keforlgbets beskrivelse. Vi kigger tiderne i pakkeforlgbsbeskrivelsen, men udredning
og behandling, der er det de nationale kliniske retningslinjer. Pakkeforlgbsbeskrivel-
sen er helt sekundeer i forhold til den daglige klinik. Du kan ikke have to beskrivelser.
(...) Eller ogs8 skal man bare henvise i pakkeforlgbet til de kliniske retningslinjer.
(@NH-overlaege)

For lungekraeft geelder det sarlige, at Dansk Lunge Cancer Register (DLCR) i forvejen indehol-
der en standard for forlgbstid, som er pd 42 dage®, mens lungekraeftpakken siger mellem 41-
45 dage, afhaengig af behandlingsform (Sundhedsstyrelsen 2016b). Der s3s flere eksempler
pa, at lungemedicinerne i deres daglige praksis orienterer sig mod de 42 dage i DLCR, og at
arbejdsgange og systemer er indrettet derefter. Derfor peger flere ogsd pa, at det giver “en
hel del stgj”, nar de to saet af standarder ikke er i overensstemmelse. En parakliniker, der ogsa
arbejder med brystkraeft (mammacancer), forklarer her, hvilke udfordringer den manglende
kobling mellem de faglige retningslinjer og kraeftpakkerne kan fgre til i praksis:

Inden for mammacancer har retningslinjerne a&endret sig, siden vi fik pakkeforlgbene.
S8 vi skal bruge mange flere MR-scanninger og mange flere PET-scanninger p8 den
patientgruppe, end vi gjorde for fem 8r siden. Og vi er kommet ud med meget d8rlige
tal [for overholdelse af forlgbstider, red.] p§ den baggrund. S§ det er pakkeforlg-
bene, der ikke er blevet justeret i henhold til det. Og det er meget frustrerende, for
vi sidder og foler, at vi gor et godt arbejde med at finde ud af, at hun har ikke bare
har den tumor, hun selv kunne maerke, for PET-CT’en viser 0gs§ noget p§ den anden
side, s§ det er et helt andet stadie og en helt anden behandling, og det hele ser helt
anderledes ud, end hvis vi havde ‘rushed’ hende igennem p& vores farste indskydelse
- det er ikke god lagelig kvalitet. (Parakliniker)

8 "Indikatoromrade III: Samlet varighed til behandling. Indikatorerne kvantificerer, i hvilken udstraekning
samlet varighed fra pabegyndt diagnostisk pakkeforlgb til pabegyndt behandling er overholdt (42 dage).”
(www.DLCR.dk)
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Mange informanter har derfor peget pa, at der er helt generelt er behov for en taettere kobling
mellem det faglige indhold i pakkeforlgbene og DMCG’ernes Igbende opdatering af retningslin-
jer. Nogle gdr s3 langt som til at foresl3, at pakkeforlgbene ngjes med at “henvise til de kliniske
retningslinjer” fra DMCG'erne - andre peger p3, at der blot skal sikres en tzettere, Isbende og
automatisk kobling mellem de respektive DMCG’eres retningslinjer og Sundhedsstyrelsen be-
skrivelse af indhold i pakkeforlgb og forlgbstider. Men at det kraever en mere stdende form for
national faglig organisering omkring kraeftpakkernes Igbende udvikling og vedligeholdelse, end
der er i dag. Der var forskellige holdninger til behovet for revision af det faglige indhold her og
nu i de tre pakker - ogsd inden for den samme pakke og det samme speciale. Men der er
enighed om, at der bgr veere en teettere kobling mellem de to regier:

Vi er ngdt til snart at revidere det faglige indhold. Det er Sundhedsstyrelsen, der
skal gore det, men det kunne jo godt vaere p8 en opfordring fra DLCG [Dansk Lunge
Cancer Gruppe, red.], at nu synes vi, det her pakkeforlgb traenger til at blive revi-
deret, fordi nu er der kommet nogle terapeutiske tiltag, der tager ekstra tid, s§ det
bliver vi ngdt til at taenke ind. Vi kunne godt revidere den en gang hver andet 8r i
samarbejde med DLCG. (Overlaege, lungemedicin)

Analysen kan sdledes pege pa, at den faglige udvikling kommer til udtryk i den Igbende revision
af retningslinjer fra DMCG’erne, som er det, de sundhedsfaglige orienterer sig imod. Derfor er
der behov for en taettere, klarere og Igbende kobling mellem det faglige indhold i kraeftpakkerne
og DMCG’ernes faglige retningslinjer. Denne analyse kan ikke pege p%, hvordan denne kobling
mest hensigtsmaessigt sikres, men kun at der i forbindelse med den Igbende udvikling og sty-
ring af kreeftpakkerne pa nationalt plan er behov for en mere permanent organisering, der
sikrer, at der Igbende tages hgjde for den konstante udvikling, der sker pd omradet.

4.6 Implementering og monitorering af pakkeforlgb

Et sidste element, som i hgj grad praeger informanternes syn p& pakkeforlgbene, er maden, de
er blevet implementeret p&, herunder maden de monitoreres pa lokalt.

I analysen forsgges at opretholde et skel mellem det lokale/regionale niveau, og det nationale
niveau, hvilket er en udfordring, fordi mange af informanterne ikke skelner mellem disse ni-
veauer - for dem er det ofte alt sammen “dem over os”. Skellet er dog vaesentligt at forsgge
at opretholde analytisk, fordi det er forskellige forvaltningsniveauer, som er ansvarlige for de
forskellige elementer af implementeringen og monitoreringen, som informanterne oplever.

Langt det meste af det, informanterne oplever i relation til pakkeforlgbene, relaterer sig direkte
til den lokale og regionale implementering af pakkerne. Spgrgsmal, der fylder i hverdagen, kan
fx veere: Hvor lang tid skal radiologerne have til at lave en beskrivelse? Hvor mange PET-CT-
scanningstider skal lungemedicinerne rade over? Hvor ofte skal der veere MDT? Er det rimeligt,
at thoraxkirurgen pd en anden matrikel beder om den tredje (re)biopsi? Eller: Hvorfor kan
sygehus X ikke levere feerdigudredte patienter til os, der skal behandle, ndr sygehus Y kan?

Beskrivelserne af pakkeforlgbene ligger bag mange af disse spgrgsmal, men den praecise ud-
formning af forlgbene og de arbejdsgange, interne tidsfrister og samarbejdsrelationer, der fgl-
ger med, handler i hgj grad om den lokale og regionale implementering, styring og ikke mindst
ledelse af pakkeforlgbene i praksis.

Analysen viser 0gsa, at opgaven med at sikre samarbejdet - szerligt samarbejdet pa tveers af
matrikler — er grebet forskelligt an (hvilket behandles szerskilt i afsnit 5.5, side 37). Nogle
steder spiller direktionerne en meget klart defineret og aktiv rolle i ledelsen af pakkeforlgb pa
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tveers af matrikler - andre steder ikke. Den regionale og den lokale implementering er af stor
betydning for informanternes oplevelse af, hvorvidt udfordringer mellem afdelinger, matrikler
eller regioner omkring feelles pakkeforlgb finder Igsninger — eller det modsatte.

Ud over den tvaergdende ledelsesopgave er der ogsd mange, der peger pa, at den monitorering,
der sker, i vidt omfang sker p% lokalt eller regionalt initiativ. Alle monitorerer deres overhol-
delse af forlgbstider taet, og flere beskriver, hvordan de pa det seneste er gaet endnu taettere
pa, som fglge af regionalpolitiske beslutninger om 100 % malopfyldelse. S3ledes monitoreres
nogle steder overholdelse af delforlgb mellem de enkelte punkter (fx fra A-B, fra B-C), og der
monitoreres pa manedsbasis. Som det fremgar af kapitel 6 (s.64) giver det anledning til en del
frustrationer, og langt fra alle klinikere, heller ikke de pakkeansvarlige, som sidder taet p3 det
enkelte pakkeforlgb, er helt klar over, hvilke former for monitorering og opfglgning som kom-
mer fra hvilke instanser: Sundhedsstyrelsen, den lokale eller den regionale ledelse.

4.7 Sammenfatning af kapitel 4: Pakkeforlgb i kontekst

Dette kapitel har beskrevet en raekke forhold, som pavirker synet pa kraeftpakkerne i praksis
og dermed informanternes syn p& kreeftpakkernes fordele, ulemper samt behovet for revision,
hvilket er temaet for kapitel 5.

Det drejer sig for det fgrste om udviklingen i forekomsten af kraeft, som i varierende grad er
stigende inden for de forskellige kraeftformer. Kombineret med en gget opmaerksomhed pa
kreeft i savel befolkningen som i almen praksis skaber dette en gget volumen. Ud over gget
udredningsaktivitet skaber disse udviklingstraek ogsd et gget antal kontroller af uspecifikke
fund. Desuden skaber det flere recidiver, hvor der ses forskelle i praksis med hensyn til, om
de skal i pakkeforlgb pa lige fod med andre nyopstdede, eller de skal handteres uden om
pakkeforigbene.

Samtidig er konteksten praeget af en konstant faglig udvikling i diagnostisk og behandlingsmu-
ligheder, som 0gsa er med til at gge volumen og aktiviteten pd omradet. Bade fordi flere kan
diagnosticeres og behandles, men ogsa fordi flere overlever laengere og kan fa tilbagefald.

Desuden opleves det, at der szerligt i de fgrste ar efter indfgrelsen af pakkeforlgb kom flere
ressourcer og gget kapacitet p& omradet, hvilket pakkeforlgbenes standardforlgbstider nogle
steder opleves som en Igftestang til at sikre. Forlgbstiderne ses saledes ikke altid kun i en
faglig kontekst, men ogsa i en organisatorisk og gkonomiske kontekst.

Et andet veesentligt element i konteksten er, at der sidelgbende med pakkeforlgbene eksisterer
kliniske retningslinjer og faglige registre, som informanterne baserer deres daglige praksis pa,
og som har eksisteret lzengere end pakkeforigbene, men som i nogle tilfaelde er delvist over-
lappende med pakkeforigbsbeskrivelserne. Koblingen mellem de to regier - pakkeforlgbenes
beskrivelser af det faglige indhold og selskabernes kliniske retningslinjer - er ikke klar for
informanterne.

Endelig er en af de faktorer, som i hgj grad praeger synet pa pakkeforlgb, den made de er
implementeret og monitoreret pa lokalt og regionalt. Meget af det informanterne forholder sig
til, nar de drofter fordele og ulemper ved pakkeforlgb, er resultater af den konkrete model,
man har valgt for organisering, interne tidsfrister, og egen opfglgning og monitorering. Den
lokale implementering tager selvfglgelig afszet i de beskrevne pakkeforlgb, men variationen i,
hvordan de realiseres og monitoreres er stor, fordi de generiske forlgb skal kunne tilpasses
lokale forhold, men ogsé fordi der er mange og forskellige holdninger til, hvordan forlgbene
bgr realiseres og monitoreres lokalt og regionalt.
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5 Pakkeforlgb i praksis: fordele, ulemper og
muligheder for justering

Dette kapitel stiller skarpt p& de fordele, ulemper og muligheder for justeringer, som informan-
terne har peget pa. I lyset af forrige kapitel er det tydeligt, at en del af det, informanterne
peger pa, handler mere om den lokale og regionale implementering af pakkerne, end om selve
pakkernes indhold og de tilhgrende forlgbsbeskrivelser. Det er derfor vaesentligt at have fokus
pa, hvordan og af hvem de udfordringer, informanterne peger p&, kan Igses: Om det er ved at
revidere pakkerne, eller om det er ved at zndre i relation til implementeringen af dem.

5.1 Bred opbakning til kreeftpakker pa tvaers af diagnoser

Som indgang til dette kapitel om pakkeforlgb i praksis er det vaesentligt at sl3 fast, at der
generelt er meget stor opbakning til pakkerne. De informanter, som kan huske tiden fgr pak-
keforlgbene, peger pa, at for pakkerne var der mange frustrationer og lange forlgb, hvor de
kliniske afdelinger brugte lang tid pa at fremskynde diagnostik eller behandling i andre afde-
linger, mens der i de parakliniske og behandlende afdelinger var en oplevelse af ikke at kunne
efterleve gnskerne. Det gav bade frustrerede patienter og pargrende, der ringede og rykkede
eller spurgte til deres forlgb, og det gav frustrerede medarbejdere:

For var det jo ubeerligt for patienterne. Men det var ogs8 naesten ubeerligt at veere
kliniker. For vi brugte um8delige maengder af tid p§ at snakke med forskellige pa-
rakliniske afdelinger for at f8 fremskyndet undersggelser. Mange gange kunne man
st§ i den situation, at man havde en cancer, man ville have lave en praeoperation CT
p8, man fik en tid fire uger senere, og s8 brugte to sekretarer og en lzege det meste
af en dag p4 at f8 rykket det frem, fordi man godt vidste, at den her patient kommer
til at skifte stadie p§ de fire uger, der g8r. Der var ingen, der var ligeglade, men der
var nogle, der resignerede. S§ det var et kaeempe fremskridt, da vi fik pakkerne.
(@NH-overlaege)

Et andet meget gennemgdende traek er, at mange laeger oplever, at pakkerne har medfert
bedre samarbejde med kollegaer i andre specialer:

Det handler ogs8 om gleeden ved det her: Glaeden ved det multidisciplinaere, glaeden
ved arbejdet. Glaeden ved at have set, hvordan det har fungeret, og sddan som det
er nu. Glaeden ved at veere en del af de her gode tilbud. Den glaede er helt enorm.
(...) Vi oplever jo patienternes tilfredshed, og hvor stor en ro, det giver dem. Ja, de
f8r deres diagnose, men vi samler dem op, tvaerfagligt, og f8r dem ud med en plan
i h8nden og noget h8b i kasketten. Det er jo fantastisk, og det er da sjovt og beri-
gende vare en del af. (GNH-overlaege)

Ikke overraskende er oplevelsen af store forbedringer mest udtalt i relation til hoved-halskraeft
og lungekraeft. Inden for prostatakreeft er der generelt nogen grad af opbakning til pakkefor-
Igbet, som saetter rammer for udredningen, og at der er en forlgbstid. Men primaert af hensyn
til, at patienterne ikke skal opleve ungdig ventetid i den sveere psykologiske situation, patien-
terne befinder sig i, nar der er rejst en mistanke om krzeft. Det er i starten af forlgbet, hvor
mange far afkraeftet, at de har kreeft, at der er et psykologisk behov for hurtigt at kunne
afkraefte dem, der skal afkraeftes. Men der er ikke det samme behov og dermed ikke den
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samme opbakning til den del af forlgbstiden, der handler om opstart af behandling, ndr diag-
nosen er stillet, og patienten har faet et behandlingstilbud, som han skal tage stilling til.

Desuden fremhaver flere de fordele, de oplever, ved at MDT’erne er blevet indfgrt mere sy-
stematisk. Men der er ikke entydig og bred opbakning til, at alle patienter skal drgftes pa MDT.
Blandt urologer var der heller ikke samme grad af frustration over tidligere tiders praksis, som
der var blandt de informanter, der var tilknyttet lunge- og hoved-halskreeft. Men urologerne,
som o0gsa har ansvaret for andre kraeftformer med kortere pakkeforlgb, beretter om lignende
oplevelser, ndr det kommer til nogle af deres andre og mere aggressive kraeftformer. Dette
citat fra en urolog med mange ars erfaring opsummerer denne generelle holdning, som havde
stor udbredelse blandt urologerne:

Nu kom pakkeforlgbene jo nok op at st§ p§ grund af andre cancerformer end pro-
stata. Dem, vi opererer, er typisk dem, vi forventer en lang restlevetid p8, og der
betyder det ikke noget for prognosen, om det er to eller fire eller seks uger. (Urolog)

Netop koblingen mellem forlgbstider og overlevelse er en vaesentlig nggle til at forsta, hvorfor
opbakningen til pakkerne er forskellig.

Analysens hovedfokus har vaeret ngglepersoner i relation til de enkelte pakkeforlgb, og derfor
har der kun veeret ganske fa direktionsmedlemmer blandt de interviewede. Men blandt dem
peges der pa, at pakkerne, set fra et sygehusledelsesperspektiv, har skabt en klarhed og en
entydighed om forventningerne til ledelsesopgaven - hvilket 0gsd ses som et vaesentligt frem-
skridt blandt de direktionsmedlemmer, som er gaet meget direkte ind i opgaven:

Samlet set har kreeftpakkerne varet en god idé. Det har eendret opfattelsen blandt
alle. For for kraeftpakkerne sejlede det, m4 vi tilst§. Der var forlabene ikke klare nok.
Og den klarhed og entydighed i forventningen til alle, den m4 vi ikke saette over styr.
Det har veaeret godt. (...) For kunne den enkelte lzege sige: Jeg gor det, s§ godt jeg
kan ved det lille skrivebord, jeg sidder ved, s8 det er ikke mit problem, at rentgen-
afdelingen er sen p8 den. Det her har jo tvunget os i ledelsen til at sige, jamen s§
mé vi jo sarge for, at de der instanser samlet set arbejder s§ godt sammen, s& vi
nér det. Og der er ikke nogen undskyldninger. Den klarhed og den forventning og
den iheerdighed med at blive ved med at forlange det samme har jo vaeret god. (...)
90 % af sangen herfra, det er bare ros til, at det har virket. (Direktgr)

Det skal understreges, at direktionernes direkte involvering og opfattelse af ledelsesopgaven i
relation til kraeftpakker varierer.

5.2 Koblingen mellem forlgbstider og overlevelse

Kreeftpakkernes primaere nyskabelse var de standardiserede forlgbstider, for som flere pape-
ger, var der ogsa kliniske retningslinjer og multidisciplinaert samarbejde for pakkeforlgbene,
men der var ikke eksternt fastsatte forlgbstider, som blev monitoreret, og som regioner og
sygehusledelser skulle forholde sig til. Dette fokus pa forlgbstid betyder, at tiden fra henvisning
til start pd initialbehandling - fra A-kode til F-kode - ofte omtales som "kongeindikatoren”.

Men da kraeft i varierende omfang er en dgdelig sygdom, bliver overlevelsen et helt centralt
omdrejningspunkt for fagpersonerne. For eksempel valgte laegerne ofte i forbindelse med in-
terview at fremlaegge de nyeste tal for udviklingen i overlevelsen (et, tre og fem ar) - og meget
sjeeldnere for overholdelsen af forlgbstiderne.
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P3 tvaers af de tre kraeftformer var der enighed om, at der ér en kobling mellem forlgbstid og
overlevelse:

N&r du har kraeft, bliver det kun veerre. Der er ingen fordele ved at g§ at vente. Man
skal bare i gang. (Ledende onkolog under prostatainterview)

Men koblingen er bare meget forskellig inden for de forskellige kraeftformer, og den er meget
forskelligt underbygget forskningsmaessigt. Det er denne forskel, som er den vaesentligste
n@gle til at forstd de forskellige holdninger til pakkerne.

Inden for alle kreeftsygdomme beskriver informanterne, at der er subgrupper, hvor sygdommen
udvikler sig hurtigt, og at man altid har forsggt at identificere disse patienter hurtigt og hand-
tere dem s3 hurtigt som muligt. Men ud over disse undtagelser er der generelle forskelle pa,
hvor steerk laegerne mener, koblingen mellem tid og overlevelse er, og her er koblingen langt
steerkest for hoved-halskraeft og dermed for gre-naese-hals-lsegerne. Flere af dem fremhaevede
kendte danske studier om bl.a. tumorvaekst i ventetid til strdlebehandling, og flere af dem
citerer studierne for, at “det er en 3-4 %, man mister p8 5 8rs overlevelsen pr. uge, hvis man
tager overall p8 hoved-halscancer. S8 tid er vaesentligt! (BNH-overlage).

For lungekraeft er koblingen mellem tid og overlevelse ogsa staerk, men slet ikke naer sd staerk
som hos @NH-leegerne. Historikken for lungekreeft er, at der tidligere har veeret endog meget
lange ventetider og mange beskriver en tid fgr pakkerne med sekventielle udredningsforigb,
der ofte kunne tage tre til fire maneder. Og det er der meget bred enighed om, var yderst
problematisk. Men der er ingen, som peger pa argumenter for, at det skal veere netop 44 dage
(som pakken foreskriver for kirurgiske forlgb), eller om det skal vaere 42 dage, hvilket er stan-
darden i DLCR - eller noget helt tredje, som citatet herunder illustrerer:

Det, at vi har sat fokus p8, at det ikke m8 tage tre m8neder, og har f8et hele popu-
lationen ned p8 seks til syv uger, det er jo nok det, der gar forskellen. Kraeft holder
jo ikke ferie. P§ hoved-halskraeft ved vi, at det betyder noget, og s8 har vi draget
en parallel til alle de andre kraeftsygdomme og sagt, s§ skal vi have fart p&§ dem alle
sammen. Men vi ved bare ikke, om den fart er 44 dage for lungecancer, eller om det
er 60 dage. Vi har p§ intet tidspunkt haft en m8lopfyldelse p&§ over 60-62 % her i
Region H, men i den samme periode, som er mindst 15 8r, har vi haft den bedste 5
8rs overlevelse - 0ogs8 sammenlignet med andre, som har en bedre m8lopfyldelse
[p& forlgbstiderne, red.]. S§ en direkte kobling til de 44 dage - nej, det er der ikke
- men en eller anden kobling til, at det ikke m§ tage 90 dage, det tror jeg p§. Men
hvor den ligger der imellem - det ved vi ikke. (Overlaege)

Det bgr naevnes, at denne mangel pd direkte kobling mellem overlevelse og overholdelse af
forlgbstider ikke kun fremhaeves af laeger i Region Hovedstaden:

Rent fagligt m& vi sige, at vi ikke har den store videnskabelige dokumentation for,
om det er 42 dage [standarden i DLCR, red.], eller hvad det er. Dem, der har haft
den lengste ventetid p8 kirurgi gennem mange 8r, har vaeret Rigshospitalet - og
det har ogs8 vaeret dem, som har haft den bedste overlevelse igennem mange &r.
Og de har netop brugt som argument for, at de ikke havde s§ travit med at komme
ned p8 de 42 dage, at det g8r jo godt. (Overlaege uden for Region Hovedstaden)

Men samlet set er der bred opbakning til lungepakken, og mange laegger stor vaegt pa patien-
ternes behov for hurtig udredning og evt. ogsa behandlingsstart, og at patienterne ikke skal
opleve ungdig ventetid i en meget svaer situation, hvor der er mistanke om lungekreeft.
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Som antydet i forrige afsnit er koblingen mellem tid og overlevelse svagest for prostatakraeft.
Og hvor flere gre-naese-hals-overlaeger refererer til studier, som dokumenterer betydningen af
ventetid for overlevelsen, sa var der urologer, der gjorde det samme med omvendt fortegn:
Refererede til studier, der viste, at det ingen forskel gar for 90 % af deres patienter, hvornar
de opereres inden for to ar. Og derfor peges der ogsa flere steder pa, at “mortaliteten har ikke
a&ndret sig betydeligt, selvom vi har lavet en keempe indsats.” (Urolog). Hertil kommer, at
saerligt urologerne, som har en reekke andre kraeftpakker, ofte sammenligner prostata med de
andre og mere aggressive urologiske kraeftformer, hvor “behovet for fart”, som en overlaege
udtrykte det, er veesentligt stgrre. Derfor stiller flere urologer sig ogsa tvivlende over for den
skelnen mellem fagligt begrundet ventetid og organisatorisk begrundet ventetid, der blev fo-
retaget i forbindelse med pakkens tilblivelse. En urolog, der sad med i arbejdsgruppen om
prostatapakken, forklarer:

Fagligheden handlede mest om: Hvor hurtigt kan det her lade sig gore? Det handlede
ikke om, giver det mening i forhold til den her sygdom, at det skal g§ s8 hurtigt?
Nej, det var: “Hvor lang tid g8r der, fra I har taget en biopsi, til I har et svar? Hvor
lang tid g8r der, hvis I skal have lavet en knogleskintigrafi - i den ideelle verden?”
Og s8 sagde man - det gor vi til forlebstiden. Vi gik ikke ind og sagde: Den her
patient, som har en positiv biopsi fra sin prostata, hvorn8r er det vigtigt, at vi kigger
p& det? Hvis man udfordrer urologerne i dag, vil de jo sige, der er ingen faglighed i
de her forlpbstider. Selvfalgelig er der noget faglighed i det — men slet ikke s§ skarpt.
For de tider her er ikke sat op, fordi vi mener, det g8r galt, hvis patienterne ikke
bliver behandlet inden for 50-55 dage. Og hvis vi fx skal lave nervebesparende ki-
rurgi p§ robotten, s8 f8r vi 32 dage ekstra [inden for forlgbstiden, red.]. Hvis det
vitterligt var skaebnesvangert for patientens overlevelse, s§ ville man jo prove at
sige til patienten: "Kom nu - det nytter ikke noget at vente. Nu taler vi liv og dod,
Petersen, vi taler ikke rejsning/ikke rejsning!” Men det gor vi ikke, fordi vi fagligt er
af den overbevisning, at de ekstra fem til seks uger ikke betyder noget [for progno-
sen, red.]. (Urolog)

Det er vigtigt at have blik for, at forskellene i opbakning til pakkerne primaert finder begrun-
delse i, at den reelle kongeindikator for langt de fleste laeger er overlevelsen. Og den store
variation i den videnskabeligt funderede kobling mellem tid og overlevelse er en vasentlig
forklaring pa forskellen blandt specialernes opbakning til forlgbstiderne. Men det anerkendes
samtidig, at der er andet og mere p3 spil end overlevelse, og der peges ofte pa, at patienterne
har et psykologisk behov for at fa vished, ndr fgrst der er rejst en kreeftmistanke:

Pakkerne handler om to ting. Vi skal gore det uden ungdig ventetid, og vi skal for-
bedre prognosen. Vi er nok lidt tilbgjelige til at glemme det forste lidt i den h8rde
verden, vi lever i. (BNH-overlzege)

5.3 Patienterne og pakkeforlgbene

Som beskrevet herover er informanternes holdning til forlgbstiderne i hgj grad praeget af den
eksisterende viden om koblingen mellem forlgbstid og overlevelse. Men den er ogsa praeget af
deres oplevelse af, hvordan forlgbstiderne virker pd patienterne.

Det skal understreges, at denne undersggelse kun inkluderer medarbejdere, der beskriver,
hvordan de oplever patienternes reaktioner pa forlgbene. Og at det pa ingen made kan side-
stilles med at undersgge patienternes egne oplevelser. Imidlertid fylder de sundhedsfagliges
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oplevelse af patienterne meget, ndr de skal forholde sig til b&de fordele og ulemper ved pak-
keforlgb, og det ville derfor vaere problematisk ikke at medtage dette aspekt pd lige fod med
de mange andre aspekter, der former informanternes syn med kraeftpakkerne.

Flere sygeplejersker og forlgbskoordinatorer med taet patientkontakt peger pd, at nogle af “pa-
tienterne har svaert ved at folge med”, som det ofte udtrykkes, og at patienterne ofte er for-
virrede og i krise. Men samtidig peger alle dem, som har vaeret med for kraeftpakkerne, p&, at
for langt de fleste patienter kan det ikke gd hurtigt nok, seerligt med udredningen. Det, der
presser patienterne, er at vaere i det limbo, det er at vaere under udredning for kraeft. Det er
ikke pakkeforlgbene i sig selv, som ggr, at patienterne har det svaert i denne fase. Og selvom
der berettes om 55-3rige maend, der er helt i chok over en moderat forhgjet PSA, ligesom der
findes zeldre alkoholikere, der tager udredningen for hoved-halskreeft med sindsro - sd er det
generelle billede, at det ikke kan ga hurtigt nok for patienter med hoved-halskraeft og lunge-
kreeft, mens billedet er noget mere nuanceret, nar det kommer til prostata. Her er en sam-
menhaang med graden af kobling mellem forlgbstid og overlevelse, som blev behandlet i forrige
afsnit.

Alle beskriver, at det kraever megen og taet hadndholdt forlgbskoordination at gennemfgre for-
Igbene inden for standardforlgbstiderne. Patienter ringes ofte ind i stedet for indkaldelser via
post, og der kan vaere mange spgrgsmal, ndr man ringes op fra et hospital og tilbydes en tid
én eller far dage, efter at man har vaeret ved egen leege. Der er mange, som skal beroliges
undervejs, have ting forklaret flere gange, mange som bliver forvirrede over alt det, der skal
ske. Ikke alle patienter har forstaet alvoren i det, de sendes til udredning for - typisk pa
lungeomradet er, at patienterne har f3et at vide, at de har en "lille plet p§ lungen”, som de
skal kigge pa inde pa sygehuset, men en del associerer ikke ordet plet med kraeft. Og nar de
sa mader op til forundersggelse, far de at vide, at de skal til undersggelser fire dage i traek. Og
sa er det, at chokket rammer, og det kan “vaere svaert at folge med”.

I Bilag 3: Ukomplicerede/komplicerede forlgb, side 83, er gengivet et eksempel pa den type af
udfordringer en lungemedicinsk afdeling pegede pa i forbindelse med komplicerede patienter.
Forst vises en "typisk ukompliceret mand” i eksempel 1, som uden problemer kan gennemfgre
standardpakkeforigbet. Men eksempel 2 rummer et mere kompliceret patientforlgb. Overlaegen
forklarer eksempel 2 sdledes:

Ham her p8 87, han kom p& dag ét og blev scannet, men s§ blev han simpelthen s§
konfus nede i scanneren, at han blev ngdt til at blive indlagt, og det blev til en uge,
inden han kom sig over den blaerebetaendelse, han havde. Da han s8 kom til forun-
dersggelse, s var det, at han fik blodfortyndende, og det skulle s§ stoppes i fem
dage. Og da han s§ skal have taget sin lungebiopsi, s8 klapper lungen sammen, og
det udsaetter nemt forlgbet fem til ti dage, inden man kan g8 videre med de naeste
undersggelser - s8 det blev p§ dag 31, at vi droftede ham p8§ MDT. Og s8 kunne han
bare ikke klare mere, det havde veeret for meget for ham den m8ned p8 hospital.
Og s8 ville han godt have lov at slappe af i 14 dage derhjemme, inden han var klar
til behandling. (Overlaege)

Det er forlgb som dette, hvor der nemt opstar en raekke vidt forskellige komplikationer, der
kraever, at der tages individuelt hensyn til patienten.

Informanternes altovervejende indtryk fra hoved-halskraeft og lungekreeft er, at patienter og
pargrende - trods chok og stress - er glade for ikke at skulle vente, og at kunne komme til
uden ungdig ventetid. Det ggr ikke livskrisen og den stress, der fglger med, mindre udrednin-
gen bliver laengere, mener de sundhedsfaglige. Og som flere peger pd, s& kan det godt vaere,
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at det pa lungekraeftomradet ikke er muligt at lave sd staerk og kvantificerbar en kobling mel-
lem tid og overlevelse, som p& hoved-halskrzaft - men som en lungemedicinsk overlaege for-
mulerer det: “Tid er patientoplevet kvalitet”.

Men for prostatakreeft er billedet som sagt mere nuanceret. Urologerne forklarer pa tveers af
alle matrikler, at det saerligt er blandt den gruppe, som skal tilbydes operation, at udfordringen
er. For dem gealder, at de ikke fgler sig syge, de har ingen symptomer, og der forventes en
lang restlevetid pd netop denne gruppe. Samtidig peges der, som tidligere naevnt, p&, at tiden
ikke er afggrende - i hvert fald ikke uger, flere siger maneder, enkelte &r. Og den beslutning,
patienterne skal treeffe i relation til operation, er stor, og bivirkningerne af operation er ikke
ubetydelige. S& er det nu, de skal opereres? En urolog forklarer, hvad det er for en situation,
han oplever, at patienterne befinder sig i:

Nogle foler sig rigtig pressede. De kommer m8ske fra de perifere sygehuse, og nu
har de s§ kort tid - under to uger® - til at beslutte sig. Og de kan ikke traeffe den
beslutning. Vi taler om impotens, inkontinens, det p8virker hele deres liv. Nogle har
et firma, og kan de nu fortseette med det? Nogle er leerere og skal g8 med ble foran
klassen, og det er et keempe psykisk pres. Og for dem er det en lettelse, at de kan
f§ lidt ekstra betankningstid. Nogle spgrger: “Kan jeg ikke lige taenke over det, kan
vi ikke mades om en m8ned?” Og der g8r vi altid p§ kompromis med de her tidsfrister
til de her patienter. Og jeg vil geette p8, at vi har 20 %, som har svaert ved at
beslutte sig. (Urolog)

Urologerne har mange eksempler pa@ maend, som har brug for tid - om det er 20 %, kan denne
undersggelse selvfglgelig ikke svare pa. Men at det opleves som en stgrre gruppe, er tydeligt.
Der berettes om patienter, der ikke har fortalt deres partner, at de er under udredning, og om
patienter, der fgrst, nar de tilbydes operation, bliver opmaerksomme pa de voldsomme mulige
bivirkninger. Men samstemmende peges der pa, at for netop denne gruppe patienter er vente-
tiden ofte ikke ungdig, men snarere ngdvendig for patienterne, samtidig med at den ikke har
nogen paviselig effekt pd overlevelsen, ifglge urologerne.

5.4 Det multidisciplinaere samarbejde

I meget varierende omfang har der ogsa fgr pakkeforlgbene vaeret forskellige former for mul-
tidisciplinaert samarbejde omkring beslutninger — primaert i relation til behandlingsvalg og fast-
laeggelse af diagnose. Samarbejdet er bl.a. foregdet pa faelles konferencer, men stort set alle
beskriver, at indfgrelsen af pakkeforlgb har betydet en markant styrkelse af det multidiscipli-
naere samarbejde. Badde i form af en gget systematik, men ogsd i form af en langt hgjere
prioritering af MDT'erne — med et langt hgjere ressourceforbrug til falge.

Fremhaevelsen af fordelene ved det multidisciplineere samarbejde er et gennemgdende traek
i undersggelsen. Flere beskriver, hvordan de tidligere oplevede at bruge lang tid pa at ringe
eller skrive til hinanden for at konferere patienter, fordi der ikke var etableret MDT'er. Eller de
beskriver, hvordan beslutningerne blev truffet vaesentligt mindre multidisciplinaert.

Paraklinikere beskriver, at de oplever det som positivt at veere kommet taettere pa det kliniske
arbejde, via deres deltagelse pa MDT’er, hvor beslutningerne traeffes, og de far viden om, hvad
det typisk er andre specialer szerligt har behov for, i relation til paraklinikken. Mange beskriver,
hvordan sdvel diagnostik som behandlingsvalg ikke er "sort/hvidt”, og at de oplever at

° Pakkeforlgbet siger ti dage fra afsluttet udredning til operation.

33



MDT’erne hgjner kvaliteten. Uddraget her med en patolog og en radiolog beskriver de forskel-
lige fordele:

Patologi er ikke helt sort/hvidt. Der er graensetilfeelde, hvor det kan svinge, n§r man
horer det kliniske opleeg, og man ser rogntgenbillederne. Men det er sveert at sige p8
forh8nd, hvor de bare kunne have last mit [patologi, red.] svar. Og det er vigtigt,
n8r man er i et paraklinisk speciale at vare taet p8 klinikken. (Patolog)

Det er jo en sidegevinst - at vi kommer taet p8 klinikken igen. Du f4r det ind i en
kontekst og f8r set patientens vej. Det er jo et keempe plus at kunne se, hvor det
ender. Du f8r hele forlgbet i stedet for, at du sidder som et lille delelement, hvor du
kunne geette dig til, hvor det startede, men du aner ikke, hvor det ender henne. Jeg
kan ikke f§ et patientforlgb af bare at sidde med mine egne billeder eller patologi-
svar. Og jeg tror, jeg bliver en bedre radiolog af det [multidisciplinaere samarbejde,
red.]. Jeg kan bedre seette mig ind i b4de patientens tankegang og den henvisende
laeges. Det bliver jeg skarpere af. Ogs§ fordi jeg ved, hvad de andre sparger til, til
konferencen. Jeg f8r viden om, hvad der er vaesentligt for dem. (Radiolog)

Andre paraklinikere peger pa, at deres yngre overlager har meget begraenset erfaring med
kliniske specialer og derfor med patienter, og de ser MDT’erne som der, hvor leeger i parakli-
niske specialer far indblik i det kliniske arbejde og de patienter, det hele handler om.

De beskrevne fordele raekker ogsd ud over kraeftomrddet. Szerligt paraklinikere peger nogle
steder p3, at det er en styrkelse af uddannelsen, og at mange i uddannelsesstillinger har be-
graenset erfaring med arbejdet pd kliniske afdelinger, og det far de et veesentligt indblik i via
MDT-samarbejdet. Andre igen beskriver, at metoden og systematikken i det multidisciplinaere
samarbejde kan anvendes pa andre relevante omrader, ikke mindst kronikere og multisyge,
og at de erfaringer, de har gjort sig med ti ars justering af det multidisciplineere samarbejde
pa kraeftomradet, har stor relevans for disse omrader ogsa.

Den stgrste ulempe ved det multidisciplinaere samarbejde er ubetinget tidsforbruget. Bade for
klinikere og kirurger, men saerligt for paraklinikere og onkologer, som skal deekke mange
MDT’er. Mange beskriver, at de har veeret igennem en udvikling, hvor det i begyndelsen hand-
lede om at fa det multidisciplinaere samarbejde etableret, lzere hinanden at kende og finde en
form, der fungerede. Men med det stigende antal patienter har der vaeret en udvikling i retning
af en langt mere fokuseret brug af MDT’erne. Nogle gennemgdende traek i denne udvikling,
som ses i varierende grad de forskellige steder, er fglgende:

« Fokus pa deltagelse. MDT’erne prioriteres hgjt, man kommer, og man starter til tiden -
ellers spilder man andre speciallaegers tid.

« Fokus pa faste deltagere. Flere steder beskrives, at der er udvalgt en navngiven skare af
personer, som deltager i MDT’erne, og man sender ikke en anden. De beskriver, at det er
vaesentligt at f& samarbejdet ned i en mindre kreds for at kunne udvikle det, fokusere det,
og skabe og fastholde en fzlles forstaelse af MDT'ernes formal, form og indhold. En delta-
ger i lungepakken forklarer: “Fgr i tiden tog det [MDT’erne, red.] meget lang tid, fordi hele
organiseringen var en anden. Og det var ogs8 mere tilfeeldigt, hvem der beskaeftigede sig
med det. Nu er vi blevet en fast stab af laeager, som beskeaeftiger sig med det her regelmaes-
sigt, og vi er blevet meget hurtigere og meget mere preecise. Vi har opdyrket en erfaring,
der gor, at vi er bedre til at vurdere de billeder og svar, vi har, og komme med et kvalificeret
geet p8 operabilitet, om det er potentielt kurativt eller palliativt, og hvad det m8ske kan
udvikle sig til”. (Lungemediciner)

« Fokus pa deltagerrelevans. Mange har delt MDT'erne op, s& fx plastikkirurgen kun delta-
ger til de forste patienter, som er relevante for ham, eller onkologen fgrst kobler sig pa,
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nar de patienter, der er relevante for hende kommer. Mange beskriver, at der er kommet
et staerkt fokus pa at sikre selektiv deltagelse for at sikre relevans for alle deltagere.

« Fokus pa patientrelevans. Flere beskriver, at de har faet mere fokus pa, hvilke patienter
der reelt er multidisciplinaere — og hvilke der ikke er. Nogle steder skelhes mellem, hvad
der er multidisciplinaert, og hvad der er "tvedisciplinaert”, som det kaldes. Og alt det tvedi-
sciplineere, kommer ikke p& multidisciplinaere konferencer. Ligeledes beretter flere om pa-
tienter, hvor laegerne mener, at behandlingsvalget er oplagt, ofte med reference til de mul-
tidisciplinaere retningslinjer fra DMCG'erne, og disse patienter sorteres ogsa nogle steder
fra og tages ikke pa MDT.

« Fokus pd indhold. Ligeledes er der flere steder kommet et gget fokus pa at sikre enighed
omkring indholdet af fremlaeggelser og drgftelserne og at kgre det skarpt. Tidsforbruget
afhaenger ikke kun af, hvor mange patienter der er p& MDT, men af, hvor lang tid hver
fremlaeggelse og drgftelser tager. En patolog udlaegger det sdledes: “Tiden er godt givet
ud, nr det er struktureret rigtigt, og ingen sidder og fortaeller vidt og bredt om, at det her
er en smcellet lungecancer, at man er skarp p8 det, man skal, s§ der kommer en kadence.
P& et tidspunkt blev MDT’erne for lange. Vi har arbejdet meget med strukturen p8 det. Vi
har nedsat en gruppe som mades tre til fire gange om 8ret, som tager afseet i MDT og hele
tiden kigger p8, hvad kan vi gore, hvordan kan vi blive bedre til det. S§ vi har s§dan nogle
MDT-driftsmgder, kalder vi dem”. (Patolog)

« Fokus pa formalisering, standardisering og systematisk lobende justering. Overlee-
gerne har flere steder valgt at formalisere og standardisere samarbejdet ved at inddrage
de involverede speciallaeger i udarbejdelsen af omfattende skriftlige retningslinjer for
MDT’erne, netop for at sikre, at alle er enige om, hvem der kommer, hvornar, hvilken rolle
de enkelte spiller, og hvad indholdet helt konkret er, og hvem der ggr hvad bagefter.

Dette fokus pa de forskellige aspekter af optimering af MDT’erne ses i meget varierende grad.
MDT’erne er pa den ene side en organisatorisk teknologi, der er dyr i speciallaegetid, og hvor
tidsforbruget derfor er en afggrende parameter. P3 den anden side er kvaliteten helt afhaengig
af den konkrete lokale organisering og indhold. Derfor kan MDT’erne opleves som meget ef-
fektive og fagligt meningsfulde, og som det modsatte, nar det ikke fungerer optimalt. Det er
derfor vaesentligt at have et systematisk og vedvarende fokus pa MDT’erne fremadrettet. Og
der er megen leering at hente pd tveers - af bdde matrikler og af specialer.

Alt hvad der hidtil er beskrevet omkring MDT’erne og det multidisciplinsere samarbejde vedrg-
rer den lokale implementering, og ikke pakkeforlgbsbeskrivelserne. Men i lyset af de fokus-
punkter og udfordringer, der beskrives herover, peger flere pa, at pakkeforlgbsbeskrivelserne
er for rigide i forhold til brugen af MDT’er. Som tingene har udviklet sig siden indfgrelsen af
pakkeforlgb — primaert i forhold til stigningen i antallet af patienter — har en del et gnske om
en mere fleksibel tilgang til MDT'erne, som i hgjere grad understgtter det lokale arbejde med
at sikre, at det er de relevante patienter og de relevante specialer, der deltager. Inden for
lungepakken, men szerligt inden for prostata, beskriver flere, at de har patienter, de seetter pa
MDT uden noget reelt behov - alene fordi det star i pakken, at de skal. Andre beskriver, at de
har patienter, de ikke satter pa MDT, enten fordi de vurderes at vaere helt oplagte, eller fordi
de er tvedisciplinaere og derfor drgftes bilateralt pa anden vis - og at det gor de, selvom de
selv mener, pakken foreskriver noget andet, men det giver ringe mening i praksis. Derfor
fraviges pakkeforlgbsbeskrivelsen. Ingen af delene er optimale. En urologisk overlaege forklarer
her dilemmaet:

Egentlig er tanken, at alle patienter skal p§ MDT. Men det er jo en meget stor volu-
men, og vi har nogle nationale retningslinjer, der har nogle kriterier for, hvem der
tilbydes operation eller aktiv overvdgning eller str8lebehandling. Og vi kan jo tit p§
baggrund af de nationale retningslinjer sammen med patienten finde ud af, at han
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er kandidat til en bestemt behandling, han opfylder kriterierne, og patienten har fiet
det tilbudt. Det er mit indtryk, n8r man holder MDT med patologer og onkologer, at
de behgver ikke at deltage i en diskussion af en operationsindikation p§ nogle, der
opfylder kriterierne i retningslinjerne. Hvorimod er der kommet nogle nye medicin-
ske behandlinger, som man kan tilbyde patienterne senere i forlobet, der kan det
vaere meget mere relevant, og der giver det rigtig god mening. (Urolog)

Flere urologer giver udtryk for, at de har en oplevelse af, at MDT’erne kgrer meget forskelligt
rundt om i landet, og at deltagerkredsen, sdvel som patienterne, der kommer pé, varierer
meget. Men flere beskriver, at de synes, pakkeforigbets nuvaerende beskrivelse af, hvem der
skal pa& MDT, er for bred. Og derfor peger de typisk pa to grupper, de nogle steder tager uden
om MDT - de oplagte til operation, ifglge kriterierne i de nationale retningslinjer, og patienter
til aktiv overvagning:

Vores fokus p8 MDT er ikke dem, der kommer ind og er helt oplagte til operation
eller til aktiv overv8gning. Dem saetter vi direkte til operation eller henviser til am-
bulatorier. Men der st8r jo ogs8 i pakken, at en enkeltperson kan treeffe beslutning
p8 gruppens vegne, og det er det, vi gor, og derfor vi mener, at vi kan tillade os at
tilbyde patienterne behandling, for vi gar det p§ baggrund af en multidisciplinaer
retningslinje. Og den folger vi. (Urolog)

De to urologer, som bragte emnet op, vurderer, at det er et sted mellem 30 og 40 % af pati-
enterne i pakkeforlgbet, som ikke kommer pd MDT af disse arsager (det bgr tilfgjes, at patienter
i aktiv overvagning evt. senere i deres forlgb kommer pa MDT, hvilket ogsa kan gaelde opere-
rede patienter).

Flere urologer peger pa, at der ikke er enighed om brugen af MDT’erne, og at der er forskellige
synspunkter, og nogle af dem, som har en mere selektiv tilgang til, hvem der skal p& MDT,
peger pd, at andre urologer “dem, der har vaeret med til at lave MDT’erne, synes, at alle pati-
enterne bgr droftes p§ en MDT, for at alle har fSet en nuanceret vurdering” (urolog). Men ogsa
@NH-lzeger oplever, at MDT’erne kgrer meget forskelligt, med meget forskellige deltagerkredse
- og at andre afdelinger “trackker det halve af sygehuset ind” (@NH overlaege) for at holde
MDT. Og nogle peger pa det samme i relation til lungepakken:

Jeg har lige vaeret p§ en MDT p8 lunge - og der er nogle, som de virkelig drofter og
har en dialog omkring, og s8 er der andre, som bliver fremlagt af lungemedicineren,
hvor alle nikker — “Ja, det er den rigtige konklusion” - men der er brugt tid p§ at
forberede inden MDT, der bliver brugt tid p8 at fremlaegge patienten p8 MDT, og alle
er enige. Det er en ting, hvor det kunne veere rart at n§ et mere fleksibelt og reali-
stisk niveau for, hvem der skal droftes p8 MDT. Og s§ skal der alts8 blgdes op.
(Tvaergaende konsulent pa kreeftomradet)

En lzegelig direktgr ser MDT’erne som en udfordring. Han mener, at MDT’erne har varet gode
til at fa det tvaergdende samarbejde etableret, men han er ikke sikker pa, at ressourceforbruget
i dag st&r mal med effekten. I dette uddrag forklarer han, hvad han mener, udfordringen er:

MDT er virkelig dyrt for os. Og hvis nu man forestiller sig, at man havde en meget
dygtig leege, som kunne sit fag helt ud i hjgrnerne, s§ kunne man vel godt forestille
sig, at de kunne traeffe en beslutning alene. Hvorfor er det, at den almindelige klini-
ker ikke kan leese rontgenlaegens beskrivelse indenad, og hvorfor kan han ikke selv
se pé billederne? M8ske er vi blevet for snaevert specialiserede? S8dan forholder det
sig m8ske. (...) Man kan godt teenke, MDT-konferencerne er en rigtig god ide, men
ved vi det? Eller er det bare noget, vi tror? I bedste fald n8r vi en mere nuanceret
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beslutning for den enkelte patient. Men spargsmélet er jo, i hvor mange procent af
tilfeeldene? For der sidder jo fire til syv speciallaeger i timevis, og det betyder alts8,
at vi bruger rigtig mange timer p§ at sidde og snakke, hvor vi ogs§ kunne have set
patienter. Vi har regnet ud, at det koster ca. 1.000 kr. pr. patienten pr. MDT. Der
bruger vi rigtig mange dyre eksperttimer. Det er en udfordring. M8ske skal der veere
en stgrre fleksibilitet. Lige nu er det jo et absolut krav, at alle patienter skal vente
pd en MDT. Men det giver m8ske ikke s§ meget mening i 100 % af tilfaeldene, men
m&ske kun i 80 eller i 50 %. Det handler om at kunne tage de simpleste forlgb, hvor
det er helt oplagt, ud af det her. (Leegefaglig direktgr)

Som det fremgik tidligere, sd er det netop det multidisciplineere samarbejde med kollegaer,
som mange overlager ser som en af de store fordele ved pakkerne. Det fremhaves som en af
de ting, der giver arbejdsgleede, og som prioriteres hgjt. Ogsa selvom MDT’erne kan veere
svaere at nd og tager tid. Flere paraklinikere og onkologer, som af ressourcemaessige arsager
ikke kan deltage i (alle) MDT'er, beklager det og giver udtryk for, at det ville de gerne, hvis de
kunne na det.

Som det kritiske indleeg fra direktgren understreger, s handler det om at fa et langt skarpere
fokus pa at finde den delmaengde af patienter, som det er ngdvendigt at drgfte p& MDT. At
dsmme ud fra interviewene vil det givet vaere meget forskelligt fra speciale til speciale. Bade
tendensen til et gget fokus pa at fa de rigtige patienter og de rigtige deltagere p& MDT er i
gang flere steder, men er ikke understgttet af de nuvaerende pakkeforlgbsbeskrivelser, peger
flere pa. Saledes peger flere pa nogle af de samme tendenser til prioritering:

Vores patologer er hamrende gode til at lave nogle beskrivelser, vi sagtens kan for-
st8, og er vi i tvivl om noget, s§ har vi ringet inden MDT. (@NH-overlage)

Men sidegevinster i form af at sikre indsigt i det kliniske arbejde blandt paraklinikere uagtet,
sd er der en voksende udfordring i relation til ressourceforbruget og behovet for at malrette og
fokusere MDT’erne endnu mere. Det er derfor et omrade, der bgr inddrages i en revision af
pakkerne. Ikke mindst fordi MDT’erne er under pres, nar antallet af patienter vokser, og fordi
det stramme fokus pa at fa alle igennem inden for forlgbstiderne har betydet, at flere har
oprettet ekstra MDT’er for at undga, at patienter skal vente pa en MDT-beslutning. Der er i dag
meget stor forskel pa form, frekvens, laeengde og deltagerkreds - ikke bare pakkerne imellem,
men ogsf% matriklerne imellem inden for samme pakke. Men samtidig er MDT'erne et meget
centralt og vaerdsat element i pakkeforlgbene for mange overlaeger, fordi det bade leverer
meningsfuld faglig dialog og multidisciplinaert samarbejde i de fleste tilfaelde - og bedre be-
slutninger - samtidig med spinoffs i form af indsigt i forlgb og personkendskab, som er vae-
sentligt for at fa samarbejdet til at kgre i hverdagen.

5.5 Pakkeforlgb pa tvaers af matrikler og regioner

Mange pakkeforlgb foregdr pa tvaers af matrikler og i en del tilfaelde ogsa pa tveers af regioner,
blandt andet som fglge af specialeplanen og den regionale organisering. P3 tveers af de delta-
gende matrikler, regioner og specialer tegner der sig et billede af, at inden for de enkelte
matrikler er man kommet langt med at saette sig sammen og fa forlsbene og samarbejdet
mellem specialerne til at fungere, hvilket ogsd fremgik af afsnit 5.1 og 5.4. Stort set alle har
en oplevelse af, at det interne samarbejde pa de enkelte matrikler er blevet vaesentligt bedre.
De store udfordringer omhandler pakkeforlgb med matrikelovergange og regionsovergange.
Her opleves en lang raekke af udfordringer, der falder i tre typer:
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1. Tekniske vanskeligheder: Typisk, at billeder eller anden information ikke kan overfgres
eller tager tid at overfgre.

2. Graensedragning: Uenighed om, hvornar en patient skal overdrages fra én afdeling til en
anden. Enten med henblik pa videre udredning elle behandling.

3. Faglige forskelle: Forskellige syn p&, hvordan patienter skal udredes, hvordan undersg-
gelser skal foretages, eller forskellige syn pa kvalitet eller kompetenceforskelle i relation til
de undersggelser, der foretages.

Derfor er matrikelovergange en af de hyppigste begrundelser for gnsker om forlaengelse af
pakkeforlgb. Men som det blev drgftet til mange af interviewene, s lgses lokale og regionale
organisatoriske, kvalitetsmaessige, fagpolitiske og ledelsesmaessige problemer ikke ved at a&n-
dre pa forlgbstider pa nationalt plan. Desuden er det svaert at argumentere fagligt for, at de
patienter, der skal skifte matrikel, skal have et lzengere forlgb, end dem, der bor ved siden af
et universitetshospital, hvilket en overlaege i frustration foreslog i et interview, mens afdelin-
gens forlgbskoordinator hurtigt replicerede: “Den holder jo ikke”.

Men det andrer ikke ved, at netop disse udfordringer opleves som nogle af de stgrste omkring
pakkeforlgbene helt generelt. Bade fordi de er svaere at Igse, idet det handler om organisato-
riske, kvalitetsmaessige, fagpolitiske og ledelsesmaessige forhold. Men ogsd fordi det nogle
steder er uklart, hvem der egentlig har det tvaergdende ansvar for at sikre, at der findes Igs-
ninger, nar udfordringerne ligger mellem matrikler og mellem regioner. Flere har beskrevet,
hvordan pakkeforlgb gjorde det tydeligt for hospitalsledelserne, at de havde ansvaret for at fa
leveret varen til tiden i deres eget hus. Men det samme gzelder ikke i samme omfang pa tvaers
af matrikler og regioner. Hertil kommer, at der er andet og mere pa spil end kraeftpakker.
Mange naevner, at lige under overfladen ligger uenigheder omkring specialeplanlaegning og
organisering af forlgb og funktioner inden for den enkelte region.

5.5.1 Tekniske problemer

Tekniske problemer er ikke det, der fylder mest, men de er der. Det handler typiske om, at
billeder eller anden information ikke kan overfgres eller tager tid at overfgre. Et eksempel fra
radiologien:

Det er en udfordring med de fremmede patienter, lige meget om det er fra [andet
hospital i samme region, red.] eller det er fra [en anden region, red.], fordi vores it
gar, at det er ikke altid er nemt at f8 billederne overfort. Og hvis man f&r billederne,
s8 f8r man ikke altid beskrivelsen. S§ det er et meget stgrre arbejde for os at f§ det
hele samlet og finde ud af, hvad det handler om. (Overlaege)

De tekniske og it-maessige udfordringer er der, men det er ikke dem, der fylder mest i infor-
manternes bevidsthed?!®. Det ggr derimod de mere samarbejdsrelaterede udfordringer.

5.5.2 Graensedragning i forlgb

Graensedragning handler om, hvornar i et forlgb patienter skal sendes videre til en anden - og
mere specialiseret - enhed med henblik pd videre udredning eller behandling. I relation til
udredning er der enkelte steder den udfordring, at de modtagende afdelinger synes, at nogle
af deres perifere sygehuse beholder patienterne for leenge og selv pabegynder en udredning,

10 Da interviewene blev gennemfgrt i fordret 2017, blev der oplevet store udfordringer i Region Hovedstaden i
forhold til indfgrelsen af sundhedsplatformen. Disse ret nye udfordringer har denne undersggelse ikke for-
holdt sig til. Den kan derfor ikke sige, hvorvidt sundhedsplatformen pa sigt far konsekvenser for de tvaer-
gdende kreeftforlgb - positive eller negative.
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som, de modtagende afdelinger mener, skal overlades til dem, med henvisning til specialepla-
nen. Det ses af nogle som led i de uenigheder, der opleves pd omradet:

Aktuelt foreg8r der en oprustning, hvor man meget gerne vil overtage meget af
behandlingen selv i [anden region, red.] - og udredningen i [denne anden region,
red.] er helt anderledes, end den er her. Derudover har de til en vis grad deres egen
fortolkning af specialeplanen, som gor, at de pdbegynder udredning af nogle patien-
ter, som de rent faktisk ikke burde p8begynde udredning af. For i specialeplanen
st8r der, at de patienter skal udredes i vores regi. Og det betyder, at de har et meget
langt forlab, fordi de pdbegynder en udredning og starten af en behandling, som kan
medfgre, at hele resten af forlgbet bliver voldsomt kompliceret og prognosen for-
veerret, og s§ sender de dem forst videre til os, ndr de ikke selv kan komme videre,
og det er et problem. (Overlaege pd universitetshospital)

Igen kan denne undersggelse ikke konkludere, hvorvidt det reelt er dette, som er pa spil. Den
kan kun p@pege, at nogle informanter oplever, at de udfordringer, som der er bred enighed om
eksisterer i forbindelse med matrikelovergange, ses som led i en stgrre diskussion om specia-
leplanlaegning, og den konkurrence, som opstar i den forbindelse - samtidig med at hospita-
lerne skal samarbejde omkring patientforlgb pd tvaers af matrikler og regioner.

5.5.3 Faglige forskelle og uenigheder

Under overskriften faglige forskelle og uenigheder er samlet flere forskellige udfordringer, der
handler om alt fra forskellige syn pa, hvordan patienter skal udredes, hvordan undersggelser
skal foretages, til forskellig syn p& kvalitet i undersggelser og kompetenceforskelle. Som denne
overlaege pa et universitetshospital med tre samarbejdsmatrikler formulerer det:

Vi oplever lidt, at det foreg8r p§ fire forskellige m8der, og vi taler fire forskellige
sprog, nér vi taler kraeftpakkeforlob. S& hvis vi skal fortseette med at have fire afde-
linger, s8 skal vi lave en massiv indsats for at f8 det her koordineret, feelles retnings-
linjer osv. Og det er noget af det, vi skal diskutere. (Overlaege)

Et veesentligt element handler om gentagelse eller genbeskrivelse af parakliniske undersg-
gelser. Det ses i varierende grad - nogle steder sker det slet ikke, andre steder sker det altid.
Gentagelser kan handle om, at billeddiagnostisk ikke opleves at veere af en tilstreekkelig hgj
kvalitet, men det kan ogsd handle om, at man ikke er enige om, hvad der skal laves, eller
hvordan det skal laves, fx at “billederne ikke er af ordentlig kvalitet, eller de er lavet uden
kontrast”, som en parakliniker pd et universitetshospital sagde om billeddiagnostik fra et peri-
fert sygehus. Der findes en lang reekke eksempler pa denne type udfordringer. Men der findes
ogsa flere eksempler pa, at det er lykkes at ensrette og overkomme forskellene: En radiologisk
afdeling beskriver fx, at de for et par ar siden tog ud pa et samarbejdshospital og fik et teettere
samarbejde om ensartet billeddiagnostik op at std, og de oplever nu, at beskrivelserne "naer-
mer sig hinanden”. De beskriver, at "det var bare en kommunikationsting, der skulle til, og en
vilje i den anden ende til at sige, at det opfylder vi s§ selvfolgelig”. Og kommunikationstingen
handlede ifglge klinikerne om at vaere eksplicit og konkret frem for generel:

Vi sagde fra starten, vi vil have hele thorax og abdomen, vi vil ikke kun have til
baekkenkanten, vi vil have baekkenet med. Det f8r vi. Vi f8r et 3 mm snit, som vi vil
have det. Vi f8r det fuldsteendig magen til. Det handler om at have nogle meget
detaljerede protokoller for det her p8 tveers. (Parakliniker)
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Noget lignende har andre ogsa prgvet men med varierende held. For det kraever ofte andet og
mere end protokoller, at fa alle til at foslge dem. Det handler ogsd om entydig tveergdende
ledelse.

Hvor det inden for billeddiagnostik ofte handler om at gentage undersggelser, sa handler de
fleste eksempler inden for patologien om mere eller mindre systematiske genbeskrivelser
eller sdkaldte revisioner af preeparater:

Noget af det er jo forankret i gamle traditioner. For i tiden skulle alt revideres p8
[universitetshospital, red.], hvis de overhovedet skulle kigge p8 patienten. Der er
man jo s8 begyndt at blgde op p8. Det sker ikke systematisk inden for lungecancer
mere, men fx p§ gynaekologi, der er mit indtryk, at alt bliver revideret. (Patolog,
ikke pa universitetshospital)

Men hvis det kan lykkes p§ lungeomr8det at opbygge et tillidsforhold, der gor, at de
kan stole p§ vores indikationer, s8 mener jeg ogs8, at det m8 kunne lade sig gore
p& andre organomr&der. (Anden parakliniker, samme hospital)

Men nogle steder handler det ikke kun om gamle traditioner. Det handler ogsa om, at de be-
handlende laeger, der skal overtage en patient, har behov for at fgle sig s sikre som muligt pa
diagnose, type, stadie osv. Og her opleves reelle kvalitetsforskelle, som ikke alene kan fjernes
med mgder, tillid og faelles protokoller. Meget af det skyldes forskelle i volumen, og der peges
pa folgende: Det skyldes, at man pa stgrre enheder med hgjere volumen kan have en stgrre
grad af subspecialisering blandt paraklinikere. Men ogsd, at paraklinikerne, qua det interne
multidisciplinaere samarbejde, szerligt pa MDT’erne, har opbygget en viden om klinikernes be-
hov og spgrgsmal pa deres matrikel. Nogle foreslog (efter)uddannelse, andre jobrotation som
mulige Igsninger. Konklusionen her m& begreense sig til at pege pa, at udfordringerne omkring
faglige forskelle ikke alene skyldes manglende tillid, uens protokoller og magtkampe omkring,
hvem der skal have lov til at lave hvad. Det skyldes ogsd, at der i nogle tilfeelde er reelle
forskelle i kvalitet, som ikke kan Igses uden at blive adresseret, som det de er.

P& flere af de sygehuse, som skal sende patienter videre, oplever klinikerne, at de kirurger
eller onkologer, de har med pd MDT - ofte via video - stiller hgje, og i nogle tilfaelde efter
klinikernes mening, urimelige krav - til udredningen. Og klinikerne har den oplevelse, at deres
kollegaer pa andre matrikler har et bedre og teettere samarbejde i hverdagen med behandlere,
nar de sidder p& samme hospital. Og det taettere og bedre samarbejde, de mener eksisterer
andre steder, hvor der ikke er matrikelovergange, mener de, er en af §rsagerne til, at forlgbene
bliver kortere - og dermed ogsa at deres egne forlgb bliver laengere. En overlaege forklarer,
hvordan han oplever forskellen:

Nu kender jeg [et universitetshospital med lungemedicinere og thoraxkirurger pa
samme hospital, red.], og jeg kunne godt tro, at deres kirurger havde et lavere krav
til diagnostikken. [Vores universitetshospital pa en anden matrikel, red.] har ingen
problemer med at bede os om at lave to eller tre forsgg p8§ CT-vejledt biopsi, for de
laver deres eksplorative diagnostiske indgreb. Men det gor de hurtigere p& [univer-
sitetshospitalet hvor klinikere og kirurger er samlet, red.], og s8 f4r de nogle enormt
hurtige forlgbstider p8 deres operative. (Overlaege i lungemedicin)

Hvad end arsagerne til udfordringerne omkring matrikelovergange er, sa er stort set alle enige
om, at matrikelovergange tager tid i forlgbene. Og de modtagende afdelinger udtrykker saerligt
frustration, ndr de oplever, at patienter, de modtager med henblik p8 behandling, efter deres
mening ikke er faerdigudredte. Oplevelser af, at “man begynder forfra”, eller at "de er jo langt
fra faerdigudredte” fgrer til frustration, ndr forlgbstiden til udredning (B-C) maske allerede er
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opbrugt eller ligefrem overskredet ved matrikelovergangen. Til gengaeld har nogle af de afde-
linger, som videregiver patienter, en oplevelse af, at modtagende afdelinger “snyder”, fordi de
saetter et nyt A-punkt, nar de far overdraget en patient, i stedet for at kgre videre. Hvor meget
af disse opfattelser, der har hold i fakta, er umuligt at afggre pd baggrund af denne undersg-
gelse, men det er et emne, som gar igen i kapitel 6 om monitorering, hvor det bliver fremfgrt
som én blandt flere drsager til et gnske om langt klarere retningslinjer for registrering.

5.5.4 Behovet for tvaergdende ledelse

Som analysen herover har vist, er der behov for tvaergdende ledelse dér, hvor der er tveaerga-
ende forlgb. Og nogle steder vaesentligt mere behov end andre. Men alle steder, hvor pakke-
forlgb gar pa tveaers, er der behov for klar og vedholdende tvaergdende ledelse, som sikrer, at
de mange og forskelligartede udfordringer omkring matrikelovergange finder lgsninger.

Det kan ggres pa mange mader, fx ses eksempler pd, at samarbejdet pd tvaers organiseres
omkring en enkelt, men kompleks pakke. Men det kan ogsa organiseres for grupper af kraeft-
pakker, som involverer de samme specialer, eller det kan ggres i endnu stgrre fora pa tvaers
af pakker, idet det ofte involverer de samme parakliniske afdelinger.

Det bemaerkes, at en del informanter peger p&, at der eksisterer en form for tvaergdende or-
ganisering hos dem, men der peges ogsa pa en hel del konkrete problemer omkring matrikel-
overgange, som disse eksisterende tvaergaende organiseringer ikke Igser og ikke har Igst i
drevis. Eventuelt fordi de er etableret med andre formal. Eller ogsa fordi de ikke fungerer efter
hensigten. Analysen har ikke undersggt de forskellige tvaergdende organiseringer og fora, da
det ikke har vaeret formalet. Men pa en enkelt matrikel var der mulighed for observation af et
sakaldt programledelsesmgde inden for en enkelte pakke pa tveers af fire matrikler i én region.
Det beskrives i boksen herunder. Da der ikke er foretaget nogen analyse af tveaergdende orga-
niseringer i de gvrige regioner, kan denne undersggelse ikke bruges til at konkludere, hvilke
former for tvaergdende organisering der virker bedst. Kun at der er behov for det.

Observation af programledelsesmgde for hoved-halskrzeft pa tveers af fire ma-
trikler

Mgdet foregar pa universitetshospitalet, hvor der lsenge har veeret afholdt programledel-
sesmgder internt mellem de involverede afdelinger. For bordenden sidder en direktar,
der har ansvaret for at de udfordringer, der bringes op, finder Igsninger. Den pakkean-
svarlige overlaege pa den kliniske afdeling oplever mgderne saledes:

Indfgrelsen af det, vi kalder programledelsesmgder, har Igftet kvaliteten af det
rigtigt meget her p8 hospitalet. Det, at vi sidder sammen med en ansvarlig
direktgr og de ledende overleeger fra de afdelinger, som skal give os de her
ydelser - rgntgenafdelingen, patologi osv. — og vi kan f8 en dialog direkte. Det
er meget vigtigt. (Overlaege)

Dagens mgde er imidlertid det fgrste tveergdende programledelsesmgde mellem alle re-
gionens fire sygehuse, som pa hver sin vis er involveret i pakken. En ledende overlaege
fra et af de gvrige sygehuse deltager fysisk, de gvrige to matrikler via video. P& dagsor-
den er malopfyldelsen for pakkeforlgbet, arsrapport fra det faglige selskab, status pa
igangveerende tiltag omkring alt fra mere fleksible flowstyrede operationslejer til robot-
kirurgi, og udarbejdelse af faelles retningslinjer pd de fire sygehuse: Hvornar skal pati-
enter helt konkret videre til andre matrikler, hvad skal laves inden, hvordan helt konkret,
hvem ggr hvad, osv. Der er ikke enighed om alt fra start. Men processen med at n3 til
enighed og skabe harmonisering - pa et meget konkret plan - saettes i gang.
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Informanterne kan pege pa, hvad nogle af de vaesentlige elementer vurderes at vaere, i forhold
til den tvaergdende organisering og ledelse af tvaergdende pakkeforlgb:

e Der sidder en person med ledelsesmaessig gennemslagskraft for bordenden.
e Alle involverede parter deltager med beslutningsdygtige folk.

e Mgdeledelsen skal sikre en 8ben dialog med fokus pa dokumentation af konkrete udfor-
dringer, og p3 at finde konkrete Igsninger, som der folges op p3 effekten af. En proces,
som ikke altid er let, og som netop kreever, at ovenstaende er p3 plads.

e Der er her tale om relativt korte mgder men med en relativt hgj frekvens. Flere peger p3, at
det vigtige er, at mgderne bliver sd hyppige, at der reelt sker fremdrift.

Flere andre beskriver, at der afholdes forskellige typer af tvaergdende mgder - men at nogle
holdes i ét regi mellem ledende overlaeger uden nogen direktgr for bordenden, eller med en
direktgr fra hvert hospital. Mens andre tvaergdende mgder holdes med andre deltagere i helt
andre regier, uden nogen klar og entydig kobling mellem dem. Det beskrives ogs3, at det ofte
er nemt at blive enige om “det generelle” pa tvaergaende mgder, men at det er langt svaerere
at blive enige om de helt konkrete udfordringer omkring samarbejdet og matrikelovergangen,
der opleves i hverdagen, og at finde frem til at Igsninger, der virker.

Flere af paraklinikerne peger pd, at ligesom det rent fagligt er svaert at begrunde, at tingene
gores forskelligt fra matrikel til matrikel, er det ogsa sveert at forklare, at det ggres forskelligt
fra region til region. Dette uddrag illustrerer, hvad en gruppe paraklinikere oplever:

Region Midt gar det anderledes, end vi gor. Og de har heller ikke baekkenet med,
n8r de skanner lungepakke. S§ det er forskelligt fra region til region. (Parakliniker)

Spgrger: Er I kommet s8 langt med at ensrette inden for regionen, at nu vil I til at
beskrive, hvordan I vil gore p§ tveers af regioner — eller skal hver region veere et
lukket kredslgb, som ger tingene pd sin made?

Vil du have et erligt svar?! Det f8r du ikke til at fungere, for du f8r én Region Dan-
mark! (...) Med mindre nogle g8r ind og siger, at vi vil have det til at kore ligesom
kraeftpakkerne, p8 én m&de, uanset hvad I siger ude i hver jeres regioner’, s§ tror
jeg ikke, det kommer til at fungere. For der er forskellige holdninger i forskellige
regioner. Nu har vi f8et ensrettet det i vores eget hus, og p8 tvaers med [andet
sygehus, red.]. Jeg synes, det er flot, det de har gjort i Region Midt, hvor de har f§et
ensrettet deres protokoller. Men det er et keempe arbejde, og det kraever ret meget
ledelse. Det er jeg imponeret af. (Parakliniker)

Som det fremgar, sa kigger flere mod Region Midt, der dog ikke har indgdet i denne undersg-
gelse. Derfor kan den heller ikke sige noget om, hvorvidt Region Midt er ndet lsengere med
ensretning af protokoller, hvordan det er gjort, og om det fungerer i praksis og Igser nogle af
de udfordringer, der flere steder opleves omkring matrikelovergange.

Set i et stgrre perspektiv, s er der et dilemma i, at sygehusene i nogle sammenhange ses
som konkurrerende, og man gnsker, at de skal konkurrere sig til bl.a. bedre kvalitet. Men ogsa
fordelingen af hgjt specialiserede funktioner, er en arena, hvor hospitaler og regioner er i kon-
kurrence med hinanden. Det skyldes, at specialeplanen er afggrende for sygehusenes evne til
at tiltraekke laeger og forskning, og fremtidssikre matriklen. Men p& den anden side gnsker man
0gsa at have et velfungerende samarbejde pa tveers af matrikler og regioner om fx kraeftpak-
keforlgb. Vi har en sygehusstruktur med forskellige specialiseringsniveauer, og som med sa-
kaldte supersygehuse pa vej bliver forstaerket. Som led i denne udvikling har vi gennem artier
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lukket mindre enheder. Derfor er det afggrende i drene fremover at sikre velfungerende sam-
arbejder mellem forskellige specialiseringsniveauer i hele sundhedsvaesenet; helt fra primaer-
sektor over speciallaeger, til mindre sygehuse og universitetshospitalerne. Det kraever et langt
stgrre fokus pd ledelse pd tveers, helt generelt.

Langt de fleste informanter oplever udfordringer i forbindelse med matrikelovergange, og de
har vidt forskellige synspunkter pd, om Igsningerne er mere eller mindre centralisering; om
problemerne ligger pa universitetshospitalet eller pd de decentrale sygehuse. Denne undersg-
gelse kan ikke konkludere noget i forhold til disse spgrgsmal - ud over at de er vigtige at fa
Igst, og fa skabt et storre tvaergdende ledelsesmaessigt fokus pa dér, hvor det ikke sker i dag
i tilstraekkeligt omfang. Ikke blot pd grund af kreeftpatienterne. Men fordi den sygehusstruktur
vi er pd vej ind i, i endnu hgjere grad end i dag, er helt afhaengig af et langt bedre samarbejde
i forbindelse med tvaergdende patientforlgb i fremtidens sundhedsvaesen.

5.6 Pakkeforlgb, logistisk og organisering

Der er ingen tvivl om, at hvis man skal vaere gode til det her - og det vil vi gerne -
s§ kreever det stor rutine i at h8ndtere de her patienter, for der skal laagges mange
planer, de skal leegges relativt hurtigt efter hinanden, og de skal holde vand. Det
kreever en velsmurt maskine. Det kraever enorm fleksibilitet i organisation; fra bil-
leddiagnostisk til operationsfaciliteter. Det kreever en kampe velvilje hele vejen
rundt. Og det kraever rigtig meget Manpower og dedikation, for man skal tit streekke
sig lidt ud over det man plejer. (dNH-overlaege)

Et gennemgdende traek er, at indfgrelsen af pakkeforlgb har banet vejen for en vaesentligt
mere forlgbsorienteret tilgang til organisering og patientlogistik. Klinikere beskriver fx langt de
fleste steder, hvordan de har oplevet, at de har fdet vaesentligt hurtigere og mere adgang til
parakliniske undersggelser, men ogsa til operationsprogrammer, straleterapi og onkologisk be-
handling. Samtidig har de kliniske afdelinger ogsd selv mattet omorganisere og lave nye ar-
bejdsgange, der i hgjere grad understgtter et forlgbsansvar. Det er sarligt denne proces, som
flere omtaler som ‘etablering af en motorvej’ gennem systemet, der opleves positivt. For lige
meget hvor meget den enkelte laege skynder sig, sa kan hun ikke skabe den samme fart over
forlgbene, som hvis der er bygget en feelles motorvej, som patienterne kan kgre p3, sa at sige.

En af de store udfordringer i denne sammenhang er dimensioneringen af motorvejen, fordi
patienter — ligesom bilister - ikke kommer i et jeevnt fordelt flow, og jo smallere vejen er, jo
lettere opstar der kg, her kaldet ‘ungdig ventetid’. Men jo bredere vejen er, jo flere ressourcer
binder det, og jo st@rre risiko er der for spild af kapacitet. I de fglgende afsnit beskrives de
udfordringer og muligheder pakkerne rummer i relation til logistik og organisering. Bade for at
give indblik i, hvilke konkrete udfordringer informanterne stdr med, hvilke typer af Igsninger
og dilemmaer det skaber, men ogsa for at skabe en forstdelse for, at pakkeforlgbenes forlgbs-
tider rgrer ved mere fundamentale strukturer i maden arbejdet er organiseret pa. Langt det
mest hospitalsarbejde er organiseret i faste abningstider, og alt afhaengig af faggruppe, 0gsa i
mere eller mindre fast arbejdstider. Det behov for fleksibilitet, som forlgbstiderne, kombineret
med fluktuationerne i inflowet af patienter, skaber, giver udfordringer, der er svaere at Igse
inden for denne form for arbejdsorganisering. Efter ars arbejde med pakkeforlgb peger flere
overlaeger - szerligt dem, som sidder med ansvaret for et pakkeforlgb - p&, at den grundlaeg-
gende udfordring for dem er at skabe mere fleksibilitet i organisationen. Afsnittene herunder
beskriver de metoder, der anvendes, men den grundlaeggende udfordring er den, der beskrives
her:
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Vi skal til at veere mere 8ben over for at vaere der, ndr patienterne er der. Vi bliver
ngdt til at teenke anderledes. Det er et paradigmeskifte, det her. (Pakkeansvarlig
overleege)

5.6.1 Forlgbstider, overkapacitet og kapacitetsudnyttelse

Den stgrste logistiske udfordring i pakkeforlgbene er at kunne absorbere det ofte meget svin-
gende antal af nyhenviste inden for f& dage. Jo kortere forlgbstiden er, jo mindre tid er der at
fordele udsvingene i inflowet af patienter pd, og derfor er de korte pakker alt andet lige mere
udfordret, om end alle pakker oplever det ujeevne flow af patienter, kombineret med forlgbsti-
derne som en udfordring. En @NH-overlaege forklarer:

I gennemsnit kommer der 24 nye pr. uge. Det svinger fra 16-32. Og derfor ser vi
0gs8 udsving p8 vores operationsgang fra 8-21 indgreb om ugen. Og det er en
kaempe fluktuation i indgreb, der kan tage alt fra 20 min. til 4 timer. S§ det er keempe
udsving, vores apparat skal kunne t8le og konsumere. (3NH-overlage)

Ud over udsving pa operationsgangen, udlgser det svingende antal nyhenviste selvfglgelig ogsa
udsving i antallet. der skal drgftes pfi MDT, sdvel som antallet, der skal indkaldes til svartider
senere. Men da det alt sammen sker senere i forlgbet, forklarer flere, at det er lidt lettere at
planlaagge, fordi de har mere tid at Isbe p3, nar de ved, at der om et par uger skal vaere flere
eller feerre svartider hos en overlaege. Dermed ikke sagt, at det ikke ogsd skaber logistiske
udfordringer, det kreever tid at planlaegge og pakke taet. Men den udfordring, det opleves som
sveerest at planlaegge sig ud af, ligger hovedsageligt i starten af forlgbene. Og her peger mange
pa, at overkapacitet i et eller andet omfang opleves som ngdvendigt for at kunne absorbere
det svingende antal nyhenviste. En overlaege pa lungepakken forklarer her, hvorfor pakkeforlgb
kreever overkapacitet for at hdndtere de nyhenviste: Afdelingen far i snit 7 nyhenviste om
dagen, men det svinger omkring 2-20. Og fx fik de en dag i januar 37 nyhenviste. De har afsat
12 tider til forundersggelse hver dag. Det er i snit 5 i overkapacitet. Men det er de ngdt for at
undga ungdig ventetid og for sa vidt muligt at kunne overholde pakketiderne.

Mange beskriver, hvordan antallet af forbookede tider til (for)undersggelse af nyhenviste eller
til diagnostisk hele tiden finjusteres for at finde den rigtige balance mellem at have tider nok,
s forlgbstiden s8 vidt muligt kan overholdes, samtidig med at der ikke spildes kapacitet. Alt
dette foregdr i et dynamisk system med mange variable, som hele tiden andrer sig.

Dette billede gar igen pd tvaers af kraeftpakker med stgrst intensitet omkring hoved-hals- og
lungepakken, og det fgrer til en lang raekke forskellige strategier og metoder, der anvendes -
ofte i kombination - for at handtere dilemmaet omkring at sikre optimal kapacitetsudnyttelse
vs. overholdelse af forlgbstider.

Afsnittet giver ligeledes et indblik i nogle af de ting, som genererer omkostninger. Der er inve-
steret i kapacitet i forbindelse med indfgrelsen af kraeftpakkerne. Men selve det at gge tempoet
i forlgbene, at "pakke” forlgbene, og de enkelte dele i dem, taettere, det koster ifglge infor-
manterne ogsa noget. Analysen gar taet pd disse helt konkrete enkeltelementer for at skabe
indsigt i, hvad det er ved tempoet, som udlgser et ekstra ressourcetrak. Disse forhold opsum-
meres i konklusionens afsnit 7.1.1, side 76.

5.6.1.1 At undga tomme tider og spild af kapacitet

S& godt som alle, der har forbookede tider reserveret til pakkepatienter, har et bestemt tids-
punkt, hvor ubesatte tider ma frigives til andre patienter, eller laegerne kan frigives til andre
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opgaver. Og nar der kgres med overkapacitet, opstdr der ubesatte tider. Men de korte tidsfri-
ster taget i betragtning, s3 er tidspunktet for frigivelse ofte kun 24-48 timer fgr, eller mindre.

Flere informanter bruger en metafor fra luftfart, hvor det handler om ikke at flyve med tomme
saeder. Szderne skal fyldes op med passagerer - i dette tilfaelde patienter. Ellers spilder man
kapacitet, og det har ingen afdelinger rad til. Det forer til mange forskellige mader at fylde
'seederne’ op pa: For eksempel sekretzerer eller forlgbskoordinatorer, der har lister med andre
patienter, der har sagt ja til at blive ringet op med kort varsel, hvis der opstar en ledig tid. Men
andre oplever ikke, at den metode fungerer: En sygeplejerske beskriver, at nar hun ringer til
en patient og siger “Vi har en tid til dig k. 9 i morgen”, s& svarer de “Nej, ved du hvad, jeg
skal alts8 ogs8 p8 arbejde - det passer mig bedre om 14 dage” (forlgbskoordinator). Blandt
andet derfor er det ikke alle steder lige let at f& fyldt de tomme sseder med kort varsel. Og der,
hvor det lykkes at kalde andre (elektive) patienter ind, peges der ogsd pa, at nogle af de
patienter, som kaldes ind, ikke behgvede at blive set af en speciallaege, eller maske mere
hensigtsmaessigt af en speciallaage med en anden subspecialisering. Derfor kan der godt vaere
fuld kapacitetsudnyttelse, uden at det ngdvendigvis er den mest hensigtsmaessige udnyttelse
af kompetencer, fordi det ikke er muligt at planleegge optimalt med den korte tidshorisont.

Det er ikke kun til forundersggelser, der skal fyldes tomme sader. Det er ogsa til diagnostik.
For nogle typer undersggelser beskrives det som uproblematisk, fx peger radiologer p&, at der
er indlagte patienter, som venter pd en CT-scanning, og som man derfor “bare kan hente oppe
i huset og kgre i scanneren”, som en radiolog beskriver det. Men ikke alle typer tomme saader
er lige nemme at fylde. En nuklearmediciner beskrev fx, hvordan det rummer helt andre ud-
fordringer i forhold til PET-CT scanninger!!, som ikke med sa kort varsel kan fyldes ud. Derfor
var han meget mere fokuseret pd at undgd at have for mange tider til PET-CT forbooket til
pakkeforlgb, i forhold til CT-scanninger. P& den anden side vil de klinikere, som er ansvarlige
for pakkeforlgb og forlgbstider, selvfalgelig gerne have sa meget paraklinisk kapacitet som
muligt forbooket til pakkeforlgb. Her kan let opstd modstridende interesser.

Men lige meget, hvilke typer at strategier der anvendes til at fylde de tomme saeder, der opstar,
kreever det, at nogle ggr det, og det er ofte sekretaerer eller forlgbskoordinatorer, der har den
type opgaver. S& selvom det lykkes at fylde de tomme saeder, er det vaesentligt at huske, at
det ogsa koster personaleressourcer at ggre det. Fyldte saeder er sdledes ikke ngdvendigvis lig
med, at ingen ressourcer gar tabt.

5.6.1.2 At flytte kapaciteten fra tomme tider til andre opgaver

I stedet for at fylde de ledige tider med andre patienter, er en anden metode at flytte den
laegekapacitet, som kan komme i overskud pa dage, hvor der er ledige tider, til andet arbejde.
En overlaege beskriver fx, at de altid har reserveret to laeger til at lave forundersggelser pa
patienter i pakkeforlgb, og at den ene som oftest er en uddannelsessggende leege. Han under-
streger, at den yngre laege kun laver forundersggelser under taet supervision af den special-
laege, der har det parallelle spor. Hvis der ikke er nok nyhenviste til begge, er det den yngre
lzege, man til morgenkonferencen i hele afdelingen finder andre opgaver til - fx akutmodtagel-
sen. Overlaegen papeger, at det er lettere at hdndtere udsving i inflowet pd store afdelinger
med mange forskellige funktioner - herunder kraeftpakkeforlgb - end pd@ mindre afdelinger.
Desuden er det uddannelsessggende laeger, der farst flyttes rundt, fordi der skal veere én spe-
cialleege i pakkesporet. Derfor er der 0gsa et uddannelsesmaessigt aspekt i at bruge de yngre
laeger som en art buffer til at skabe fleksibilitet.

1 En PET-scanning er mere omfattende end en CT-scanning og kraever mere tid til forberedelse. For eksempel
skal patienten faste 6 timer inden og ikke anstrenge sig fysisk 24 timer inden undersggelsen. Desuden skal
patienten et par timer inden have et radioaktivt sporstof ind i kroppen. (se evt. ogsa note 6, side 22)
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Denne undersggelse kan hverken vurdere, hvor udbredt denne strategi er, eller i hvilket om-
fang de yngre laeger oplever, at det pavirker deres lzering. Og fordi yngre laeger ikke er nggle-
personer i forbindelse med pakkeforlgb, har yngre leeger ikke indgdet i undersggelsen. Men da
uddannelsesmaessige aspekter er navnt i undersggelsen, bergres de her ganske kort: En del
overlaeger pd tvaers af pakker og matrikler peger pa, at pakkeforlgbene skaber uddannelses-
maessige udfordringer, fordi pakkerne i hgjere grad end tidligere kraever speciallaeger, og derfor
har flere afdelinger udfordringer med at inddrage yngre laeger og sikre lzering pa dette omrade.
Samtidig peger andre pa, at det steerke fokus pa kraeft har fgrt til at nogle har skilt det benigne
ud i saerlige enheder - pd andre matrikler - hvilket ogsd skaber udfordringer i forhold til ud-
dannelse. Andre peger pd, at uddannelse altid har veeret et aspekt, der skal handteres ved al
organisering, og at kraeftpakkerne hverken skaber flere eller faerre udfordringer end andre
organiseringsformer. Pointerne i denne undersggelse i relation til uddannelse er ikke entydige.
Men uddannelse er vaesentligt at taenke ind i relation til organiseringen af pakkeforlgb - sdvel
som i relation til al anden organisering af hospitalsarbejde.

5.6.1.3 At (over)booke og aflyse elektive patienter

En sidste metode, som blev brugt i forhold til operationer, men som i princippet ogsd kan
anvendes i relation til andre kontakter, er, at man i stedet for overkapacitet og ledige tider,
bookes helt op, men nar der s3 kommer (for) mange kraeftpatienter til, at systemet kan ab-
sorbere dem, s3 aflyses de elektive, der var sat til operation.

Tomme operationslejer er alt andet lige svaerere at fylde op end tomme tider til forundersggel-
ser eller andre typer af parakliniske undersggelser. Og derfor er det flere steder en udfordring
at sikre operationstider inden for forlgbstiderne, og udfordringen stiger, jo kortere tiden er fra
C-F er.

En @NH-afdeling, som har en af de korteste pakker, beskriver, at de godt kan klare at fa de
nyhenviste hurtigt ind til tiden, men at de efterfglgende har svaert ved at absorbere det svin-
gende flow p& operationsgangen:

For der kgrer vi med den gamle model, hvor vi kommer kil. 08 og g8r hjem p§ et
bestemt tidspunkt. Og s8 sker der det, at vi tager de elektive ud, og dem aflyser vi
16 % af, og det er alt for mange. Det er folk, der har taget fri, og tror de skal ind
og opereres, og de bliver bare pillet af med h8rd h8nd, og s8 tager vi en kraeftpati-
ent i stedet for. (@NH overlaege)

Afdelingen arbejdede derfor pa at finde metoder, som kan give mere fleksibilitet pa operati-
onsgangen - men som overlaegen beskriver det, s koster det ogsd (bl.a. i form af tilleeg for
alt fra overarbejde til standby-vagter). Det er en af forklaringerne pa, at pakkeforlgb koster.
Overlaegen beskriver her, hvordan han oplever dette dilemma:

Kort fortalt, s§ kan man enten aflyse, eller ogs8 skal man have et enormt spild ved
at have en stor buffer for at kunne absorbere de her fluktuationer. Der er sveaert at
ramme lige praecis den her balance. S8 p& den ene eller den anden méde, s§ koster
det. Enten for patienterne, der er elektive [og aflyses, red.]. Eller ogs§ for kapacite-
ten og skonomien. Men vi synes ikke, det er acceptabelt med s§ haj en aflysnings-
frekvens. (@NH overlaege)

Andre informanter beskriver ogsd, hvordan de oplever det som et dilemma, at elektive patien-
ter med andre lidelser ma aflyses, fordi kraeftpatienter har forlgbstiderne i ryggen.
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5.6.1.4 Forlgbstider og risikoen for overdiagnostik og overbehandling

Pakkeforlgbene betgd mange steder et skift fra seriel til parallel udredning: I stedet for at lave
en undersggelse ad gangen og vente pa svar, booker man nu stort set alt, enten helt fra starten
eller tidligt i forlgbet:

Alle skibe sgsaetter vi fra starten, vi booker efter worst case scenario, og s8 tilretter
vi efterh8nden. (3NH-overlaege)

Men nar forlgbene skal pakkes s3 taet og foregd parallelt i stedet for sekventielt, sd er det ikke
altid muligt fx at vente pa et undersggelsessvar, eller vente pa at gummer heler ved tandeks-
traktion inden strdlebehandling for hoved-halskraeft. Og derfor opstar der nogle steder risiko
for overdiagnostik eller overbehandling. Det skal bemaerkes, at det ikke kun er forlgbstiderne,
der skaber denne risiko, men ogsa den lokale organisering af forlgbene i praksis, bl.a. den tid,
der er afsat mellem diagnostiske undersggelser.

Selvom denne analyse ikke er kvantitativ, blev alle, der omtalte overdiagnostik, spurgt, i hvil-
ket omfang de vurderede, at det fandt sted, og svarene spaender mellem "“under 10 %" til
"nogle f§". Dette kan kun bruges til at fa en indikation af, at ingen har naevnt et tal over 10 %,
men der er kun tale om skgn.

Der ses mange varianter af denne udfordring. Det kan bade handle om, at der kommer et svar
pa en undersggelse, som overflgdigggr andre underundersggelser, men man nar ikke at aflyse.
Udfordringen er, at det ofte kraever mere at afvige fra planen end at fglge den:

Det kreever, at der er nogle, der fanger det og f&r aflyst de her ting. Og det er ikke
altid, man f8r gjort det. Og s8 kerer programmet uden at det giver mening. (Parak-
liniker)

Dilemmaet handler om, at den gamle sekventielle udredning havde store ulemper i form af
tidsforbruget. Det har man Igst med pakkeforlgbenes parallelle udredning, hvis primaere fordel
er tempo, men som ogsa giver udfordringer. Disse to paraklinikere opsummere dilemmaet:

S&dan [sekventielt, red.] har det jo veeret i gamle dage. Der tog udredningen jo
enormt lang tid: uger eller m8neder. Og hvor patienten s§ gik fra operabel til ikke
operabel. (Parakliniker 1)

Men det er jo ogs8 ressourcekravende at lave nogle undersggelser, som er ungd-
vendige. (Parakliniker 2)

Ud over at det er spild af ressourcer, er der set ud fra et patientperspektiv ogsa stor forskel
pa, om der tages overflgdige blodprgver, overfladige rgntgenbilleder, eller foretages overflg-
dige invasive undersggelser. En onkolog bringer et eksempel op fra prostatapakken:

I dag havde vi lagt et centralt venekateter p§ en mand, som ikke er afklaret med,
om han overhovedet vil have kemoterapi. Men vi har ikke tid til at vente, for han
skal have kemoterapi inden p8 fredag [for at opfylde standardforlgbstiden, red.]. Og
det kateter, det skal lige n§ at hele op. Og selvom han star og siger, “jeg ved ikke
rigtig, m8ske”, og vi egentlig heller ikke rigtig ved, om han helt kan t8le det, s&
saetter vi kateteret i, for s§ er han klar, hvis det er. Man presser den lige. Der er
nogle patientpraeferencer, man méske skulle give lidt mere plads til. (Onkolog). Hans
urologiske kollega supplerer: Vi gnsker ikke, at man leegger et centralt venekateter
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pé en patient, der m8ske ikke skal bruge det, med risiko for pneumothorax'? og alt
muligt andet. (Urolog)

Selv forklarer laegerne, at sddanne handlinger sker pa grund af det pres, de oplever pa at
overholde forlgbstiderne. Onkologen uddyber:

Det, at der er sat s8dan nogle helt rigoristiske tider p8, gor, at vi m8ske handler
uhensigtsmeaessigt, fordi vi bliver presset af truslen om det rgde flag, som gor, at vi
gar nogle ting, som der m8ske ikke er hold i, i sygehistorien, i relation til behandlin-
gen af patienterne. (Onkolog)

Som naevnt er udfordringerne med overdiagnostik ikke kun en konsekvens af forlgbstiderne.
Det handler ogsd om de lokale og regionale mal for opfyldelse (som det vil fremga af kapitel
6) og om den lokale implementering og organisering specialerne imellem. Og her kan kliniske
afdelinger med hovedansvar for pakkeforigbene og paraklinikere have forskellige perspektiver.
Et konkret eksempel pd risiko for overdiagnostik beskrives her af en gruppe paraklinikere i
relation til lungepakken:

Jeg har stor forst8else for, at man bestiller det hele p§ en gang, men det betyder
0gs8, at man ikke altid har tid til at reagere p8 et EBUS-svar!3, der er brugbart. For
nogle gange kan vi n8 at f§ et svar fra EBUS’en, som ggr, at lungebiopsien* ikke er
ngdvendig. Men det ndr man ikke at reagere pd, fordi der ikke er den ekstra dag.
(Parakliniker)

Gruppen af paraklinikere anslar pa denne matrikel, at de har “8-9 % som f&r dobbeltdiagnoser
- alts§ at diagnosen kunne stilles ved EBUS uden en lungebiopsi” ifslge en af overlaegerne, og
derfor mener de, at de kunne spare undersggelser, hvis de kunne fa en ekstra dag i den lokalt
fastsatte interne organisering af udredningsfasen. De peger ogsa pa, at en lungebiopsi er en
undersggelse, hvor der skal tages en vaevsprgve, og hvor der fglgelig er risiko for komplikati-
oner. Og det far paraklinikerne til at konkludere:

Det er bare én dag, der mangler, og den dag vil vi gerne have, og den dag vil lun-
gemedicinerne ikke give os. (Parakliniker)

Der opstar saledes forskellige interesser, der udfordrer samarbejdet, fordi lungemedicinerne er
ansvarlige for en hgj overholdelse af forlgbstiderne, mens paraklinikerne ser det fra et andet
perspektiv.

Der blev i undersggelsen fundet ét eksempel pa udfordringer, der kan fgre til overbehandling,
som gik igen pa tvaers af matriklerne inden for hoved-halskreeft. Udfordringen er, at patienter,
som skal strdlebehandles, i nogle tilfeelde skal have trukket teender ud, og gummerne skal
herefter hele, inden stralebehandlingen starter. Forlgbstiden fra afslutning pa udredning til
start pa initialbehandling for kemo og strdler er 11 dage. Nogle overlaeger peger pa, at "reg-
lerne” siger, at helingen tager 14 dage, andre peger pd, at det tager mindre. I pakkeforlgb for
hoved-halskreeft beskrives det sdledes:

For at undg§ eller reducere risikoen for destruktion af knoglevaev i kaeben i forbin-
delse med strileterapi er det vigtigt, at der er et tidsinterval imellem tandbehandling
og start af strleterapi p§ mindst 14 dage. Derfor tilstreebes det, at tandundersggelse
og eventuel tandbehandling placeres s& tidligt som muligt i forlabet. Imidlertid er
det 0gs§ vigtigt, at kun patienter, som har en reel risiko for destruktion af knoglevaev

12 pneumothorax betyder, at lungen klapper sammen eller punkterer.
13 EBUS er en form for kikkertundersggelse af lungerne, en bronkoskopi.
4 En biopsi er en vaevsprgve.
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gennemg8r tandbehandling, s§ det i videst muligt omfang undg8s at lave ungdven-
dige indgreb p8 patientens teender. (Sundhedsstyrelsen 2016a)

Alle oplever, at tandekstraktion er en udfordring at nd inden for forlgbstiden, og denne udfor-
dring h&ndteres forskelligt. Nogle mener, det rigtige er at foretage tandekstraktionen sd hurtigt
som muligt, efter diagnosen er stillet, og patienten har accepteret behandlingsforslaget. Andre
foretager tidligere i forlgbet en vurdering og pa basis af den tilbydes tandekstraktion med tilbud
om gkonomisk hjaelp til rekonstruktion, i fald det efterfglgende skulle vise sig, at der ikke var
behov for tandekstraktion. Det betyder, at forlgbstiderne lettere kan holdes. To @NH-overlae-
ger, som repraesenterer hver sin praksis, forklarer her deres syn p& udfordringen i disse to lidt
laengere uddrag, hvor de konkrete dilemmaer, overleegerne star i, kommer til udtryk:

Vi mener, at vi skal have tingene i den rigtige raekkefolge: Forst diagnosen, s§ be-
handlingsforslaget, og ndr det foreligger, s§ laver man tandekstraktion. Man st8r p&
sikker grund, inden man traekker teender ud. I en anden region sender de dem til
tandlaege tidligere i udredningsforlobet, hvis de ser, at det her nok er en cancer, der
skal til str8lebehandling - inden man har histologi [prevesvar, red.]. Det, synes vi,
ikke er den rigtige lgsning pga. risikoen for, at man kommer til at ekstrahere nogle
taender p§ en patient, som har en anden diagnose, eller som i virkeligheden skal
have kirurgi og kan klare sig med det. Men jeg kan godt forst§ den anden tankegang,
for det er jo pakkeforlobene, der presser én ud i den tankegang. Det er ikke, fordi
jeg synes, det er d&rligt, det der foreg8r. Men der er ogs8 noget etisk i, om man kan
tillade sig at rydde munden for taender, uden at man har en sikker diagnose p& en
patient. (@NH-overlaege)

Hvis det er en patient, som er kandidat til str8lebehandling, s§ f8r vi allerede lavet
tandbehandlingen hér [tidligere i forlgbet, red.]. Hvis tandlaegen har vurderet, at
hvis den her patient skal have str8ler, s8 skal der laves s8dan og s8dan - og vi ved
vores gennemgang kan se, at der er noget, de skal have str8ler for — s§ f4r de lavet
deres tandbehandling med det samme. Vi har ikke problemer med at sige til patien-
terne: "Nu laver vi det her [tandekstraktion, red.] og hvis det s§ viser sig, at du ikke
skal have str8lebehandling, ja, s8 har vi trukket nogle taender ud, og det er selvfol-
gelig traels”. Men det er d8rlige taender, vi har trukket ud. Og skulle vi have trukket
taender ud, som ikke var ngdvendigt, s§ f8r de hjzelp til at f§ det rekonstrueret her i
regionen, s8 de har ingen udgifter p§ det. Men det er meget sjeeldent, det sker. Det
kan teelles pd én h8nd. Og hvis patienten ikke @nsker det — og der er nogle f§, der
siger, "jeg vil beholde mine tander, indtil vi er sikre p8, hvad det her er” - s§ er det
deres valg. De f8r fuld information om det her. Ogs8 om den skonomiske kompen-
sation. Men langt de fleste siger “det er jo en tand, jeg har bgvlet med i lang tid, ud
med den”. Det er ikke et reelt problem for os. Men det har jeg hort, at det er for
andre, i andre regioner. (3NH-overlaege)

En @ONH-overlzege i den tredje region beskriver samme udfordring — og at opfattelsen her er,
at “den har man 8benbart keempet med Sundhedsstyrelsen om i rigtig mange &r, og vi har
aldrig f8et lov at aendre den”. Hun foreslar ogsa en Igsning, som ikke ville fgre til mere regi-
strering eller forlaengelse af alle forlgbene. Forslaget er at acceptere tandekstraktion som start
pa behandlingen, fordi hun mener, at “det er det jo i virkeligheden: Det er jo en del af den
onkologiske behandling”. Muligheden for at flytte F-punktet for disse patienter fra stralebe-
handling til tandekstraktion blev drgftet af andre @NH-laeger, og der er forskellige holdninger
til, om det er en god Igsning. Andre er imod, da de ikke mener det reelt er behandlingsstart.

Pointen med eksemplet er pa et mere generelt plan at vise nogle af de dilemmaer, som klini-
kerne star i, hvilke typer af forskellig praksis det forer til i de forskellige regioner, samt behovet
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for at finde Igsninger, der tager hgjde for dilemmaerne mellem overdiagnostik og overbehand-
ling p& den ene side og forlgbstiderne pd den anden. Det handler sdledes bdde om forlgbsti-
derne og pakkeforlgbsbeskrivelsernes adressering af de dilemmaer, der kan opst&, og en klart
formuleret holdning til overdiagnostik og overbehandling, sdvel som det handler om den lokale
implementering og organisering.

5.6.2 Afledte omkostninger for patienter, der ikke har krzeft

Hovedfokus i analysen er kraeftpakker og dermed kraeftpatienter. Men mange informanter pe-
ger pa, at pakkeforlgbene har afledte omkostninger for andre patienter. Der ses saledes ek-
sempler pa aflysninger og mange andre former for nedprioriteringer af andre patientgrupper
til fordel for kraeftpatienter. Mange er, som naevnt, meget enige i, at der ved kraeftpakkernes
indfgrelse var et stort behov for prioritering af dette omrdde. Men med vaeksten i antallet af
forlgb, og det store fokus pd malopfyldelse af forlgbstiderne, som det vil fremgd af kapitel 6
om monitorering, gor mange opmaerksom pa, at taberne i forhold til pakkeforlgbene, er alle de
patienter, som ikke har kreeftpakkernes ressourcer og forlgbstider i ryggen. Mange af disse
fejler ikke noget sd alvorligt som kraeft. Men nogle ggr, som det pdpeges i disse to citater af
ledende lzeger, der qua deres position har andre fokusomrader end kun kreeft:

Andre typer patienter, der ikke har kreeft, bliver sorteper i det her. Nogle gange f8r
de skubbet deres operationer eller udredninger en m8ned eller to. Nogle gange har
vi ventelister s§ lange, som jeg ved ikke hvad p§ andre ting, som jo ogs8 kan veere
ret s8 invaliderende p8 patienterne. Det m& man ikke glemme, ndr man taler om
kreeftpakker. Der er en bagside af medaljen, som man p8 et eller andet tidspunkt
0gsé bliver ngdt til at fokusere p8. (Klinikchef)

Dette er mere en moralsk ting: Der sker en skaevvridning at have s§ meget fokus p§
én gruppe patienter. Opmeaerksomheden forskyldes til kreeftpatienterne igen og igen.
Men der er andre med sygdomme, som ogsé er farlig. Kommer du med sklerose, s§
har du ingen garanti for at blive udredt p§ tid. Det er uholdbart i laengden, at vi
behandler en gruppe borgere s§ markant anderledes end andre. Jeg tror man skal
teenke lighed hele tiden. Det skeerer i gjnene i et demokratisk samfund. (Leegelig
direktgr)

Trods fordelene ser mange informanter - saerligt dem med tvaergdende ansvar for andet end
kreeftomrddet - veesentlige ulemper ved den prioritering af krzeftpatienter, der sker. Netop
derfor er det vaesentligt at fremtidssikre og bevare de fordele, som er opnaet, men samtidig
have blik for, at der ikke sker en overprioritering af dele af kraeftomradet, der ikke er klart
fagligt begrundet.

5.7 Muligheder for justering af pakkeforlgb

Med afsaet i analysen af savel konteksten i kapitel 4 som pakkeforlgb i praksis her i kapitel 5,
fokuseres i dette afsnit pa mulighederne for justering af pakkeforlgb pa nationalt plan. Bade
strukturen i den nuvaerende generiske model, samt det gvrige indhold. Afsnittet er baseret pa
analysen i de foregdende afsnit i kapitel 5 samt kapitel 4. Der ggres samtidig opmaerksom pa,
at der Igbende gennem disse to kapitler har vaeret en lang raekke eksempler p@ behov for
justering af den lokale organisering, ledelse og tilrettelaeggelse af pakkeforlgb. I dette afsnit
fokuseres udelukkende pd de forhold, som vedrgrer en revision af pakkeforlgbene.
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P& baggrund af analysen er der udarbejdet fire muligheder for justering af den nuvaerende
generiske model for pakkeforlgb, sdvel som en mulighed 0 i form af bibeholdelse af den nuvee-
rende model. Herunder findes en indledende oversigt over modellerne, som efterfglgende prae-
senteres. (Oversigten genfindes i Bilag 2, side 81, hvor modellerne er samlet pa én side).

Modellerne er fremkommet via de foretagne gruppeinterview pa baggrund af de gnsker om
justering samt fordele og ulemper, som informanterne er fremkommet med. Der er tale om en
kvalitativ analyse af et begraenset udsnit af pakker, hvorfor der intet kan siges om, hvilke
modeller der er mest tilslutning til, eller hvilke der egner sig bedst til hvilke kraeftformer. Over-
sigten over mulige justeringer af den nuvaerende generiske model, og de tilhgrende fordele og
ulemper, kan tjene som grundlag for en individuel stillingtagen til behovet for revision af mo-
dellen inden for de enkelte pakkeforlgb.

I illustrationerne betyder bogstaverne fglgende: A er pakkeforlgbsstart, B er udredningsstart,
C er beslutning om behandling, ndr udredningen er slut, og F er behandlingsstart. Det, som er
markeret med grgnt, er det som bibeholdes, mens det, der er rgdt, er der, hvor der gnskes
justeringer. Mange gnsker en kombination af disse generiske muligheder, som kan kombineres.

Mulighed 0: Bibeholdelse af nhuvarende model
Nogle gnsker ikke a&ndringer i den nuvaerende mode, der opleves som velfungerende:

» »
» »

Mulighed 1: Forlaengelse af nuvaerende grundmodel (B-F)

Forlengelser efterlyses primaert i udredningsfasen (B-C) og tid til (nogle former for) initialbe-
handling (C-F). Derfor er der ikke vist forlaengelse fra A-B i illustrationen:

[ »
> »

Mulighed 2: Indfgrelse af flere spor i udredningsfasen (B-C)

Der efterlyses flere steder en mulighed for at differentiere lzengden af udredningsfasen. Der
efterlyses primaert ét ekstra spor, som er laengere end det nuvaerende B-C spor. Flere peger
pa, at flere spor i udredningsfasen bgr kombineres med en reduktion eller fjernelse af spor fra
C-F (mulighed 3) for at fa en mindre kompleks model samlet set. Derfor er det ene af de tre
nuvaerende spor fra C-F fjernet i illustrationen, mens det andet er gjort stiplet:

o —0 Q@ — -0
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Mulighed 3: Delvis afskaffelse af split op til behandlingsfasen (C-F)

Kompleksiteten i den nuvaerende model kommer bl.a. af splittet op til behandlingsfasen (C-F).
Flere stiller spgrgsmalstegn ved baggrunden for dette split. En simplere model fra C-F ville give
mulighed for nuancering andre steder, hvor det vurderes at veere mere relevant - fx et split i
udredningsfasen (mulighed 2), eller indfgrelsen af en form for pauseknapper/pausekoder, szer-
ligt ved komorbiditet eller ved udszettelse pa patientens eget gnske (mulighed 4). Der kan
veere tale om en helt eller delvis afskaffelse af det nuvaerende split op til behandlingsfasen:

o0 @ -0

Mulighed 4: Indfgrelse af ‘pauseknapper’/pausekoder

Der efterlyses en mulighed for at kunne differentiere individuelt af to hovedarsager: At patien-
ten grundet anden sygdom - komorbiditet — ikke kan fglge pakkeforlgbet, eller at patienten af
forskellige &rsager ikke gnsker at fglge hele pakkeforlgbet. I dag registreres udsaettelse grundet
patientens gnske lokalt, og nogle steder ogsa komorbiditet. Dog er der meget forskellige defi-
nitioner pa komorbiditet, hvilket flere mener er uhensigtsmaessigt.

o0’ % 0

Der er fordele og ulemper med alle modellerne. I det fglgende behandles mulighed 0 og 1
sammen. Med hensyn til mulighed 0 - bevarelse af den nuveerende model - er det vaerd at
bemaerke flere, som ikke gnskede den nuvaerende model aendret. Bade fordi de grundleeggende
set fandt den velfungerende, men ogsd fordi implementering af sendringer - 0ogsa til det bedre
- tager tid og ressourcer, men ogsa fordi de ulemper, de oplevede ved den nuvaerende model,
ikke var store nok til at gnske en mere preecis eller nuanceret model, som alt andet lige ogsa
meget let risikerede at blive mere bureaukratisk ved enten at involvere flere koder eller flere
spor.

Dette grundlaeggende dilemma er vaesentligt at holde for gje og preesenteres derfor inden de
enkelte muligheder: Mere komplekse modeller, med flere spor eller flere muligheder, er mere
praecise og tager pa forskellig vis bedre hgjde for diversiteten i patientmassen, herunder fx
komorbiditet, forskellige typer af udredningsforlgb eller forskellige patientpraeferencer fx for
betaenkningstid. Men mere komplekse modeller er som oftest ogsd@ mere bureaukratiske, i den
forstand, at de giver flere valgmuligheder, som nogle skal forholde sig til, samt mere kompleks
registrering. Samtidig kan flere muligheder og g@get kompleksitet betyde mindre overblik,
blandt andet fordi der kommer mindre subgrupper af patienter splittet ud pa de forskellige
grene eller variationer af pakkeforlgbet.

Hertil kommer det paradoks, at en mere praacis model kan risikere at give en endnu er upracis
monitorering. Som det vil fremga af afsnittet om behovet for mere ensartet registrering (jf.
afsnit 6.2, side 66), sa peger mange pa, at der i dag ikke er en ensartet fortolkning af, hvornar
de eksisterende koder fra A-F skal seettes, og fglgelig heller ikke en ensartet praksis. Hvis dette
system ggres endnu mere komplekst, kraever det endnu mere ensartethed omkring, hvornar
og til hvilke patienter fx forskellige spor eller pausekoder valges. En ensartethed det ikke helt
er lykkes at sikre endnu, vurderer mange informanter.

Derfor har der blandt mange informanter veeret et stort fokus pa at foresld modeller, som ikke
forer til registrering, de ikke finder vaesentlig, og i flere tilfaelde foresl3 justeringsmodeller, som
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ikke fgrer til yderligere bureaukrati og mere kompleks kodning - kun at det ggres anderledes.
Ligesom mange fremfgrer, at fx patientinitieret delay allerede registreres helt systematisk i
andre systemer, og at det kan vaere en forenkling af det samlede system, hvis patientinitieret
delay kun skulle registreres i det nationale monitoreringssystem, og fglgelig ogsa fremgik af
tallene for malopfyldelse pa nationalt plan, og ikke som nu, hvor det kun figurerer pa regionalt
plan.

Et enkelt eksempel pa sdvel gnsket om at kunne kombinere mulighederne, som mere differen-
tierede muligheder i udredningsfasen ud fra ensartede kriterier med blik for ikke at gge bu-
reaukratiet ungdigt, er denne @NH-overlaeges forslag til eendringer:

Hvis vi bare havde den nuvaerende pakke, og split til behandling, og s& en variation,
der hed ‘komplicerede forlab’, der kunne defineres som ukendt primeer tumor, eller
hvor der skal flere specialer ind over behandlingen, og s8 en anden option, der hed
“pause”, som er til patientinitieret delay. Det kunne man godt lave relativt simpelt.
(@NH-overlzege)

5.7.1 Mulighed 0 og 1: Bevarelse eller forlaengelse af grundmodel

Der er forskellige typer argumenter for forlaengelse i de tre pakker, hvor der er enighed om, at
det af forskellige arsager koster ressourcer at holde forlgbstiderne (b&de pga. varierende behov
for overkapacitet, tid til planlaagning, bookning, forlgbskoordinerede forlgb og hdndholdt pati-
entkontakt mv.). De samme informanter fremfgrer i flere tilfaelde bade argumenter for forlaen-
gelse og for fastholdelse af de nuveerende tidsgraenser, i en erkendelse af, at problemstillingen
er kompleks, og derfor er det inden for den enkelte pakke et spgrgsmal om vaegtning af argu-
menter. Alt afthaengigt af kraefttype og perspektiv findes der faglige, organisatoriske, gkonomi-
ske og patientmaessige argumenter for savel forleengelse, som for fastholdelse. Fglgende ar-
gumenter for henholdsvis forlaengelse og fastholdelse af forlgbstiderne blev fundet.

Mulighed 1: Argumenterne for en forlaengelse af forlgbstiderne var:

g »
P »

Et fagligt argument om svag kobling mellem tid og overlevelse (jf. afsnit 5.2, side 29): Lee-
gerne ser ikke en steerk nok faglig kobling mellem forlgbstid og overlevelse, som kan begrunde
forlgbstiderne, og det ekstra ressourceforbrug det alt andet lige medfgrer pa bekostning af
andre patientgrupper. Derfor er dette argument ogsa et skonomisk argument: Der bruges
flere ressourcer pa kraeftpatienter, end det fagligt kan forsvares, lyder det.

Et fagligt argument om ggede behandlings- og udredningsmuligheder kombineret med kom-
pleksitet i udredningen og ofte 0gsd en svag/ingen direkte kobling mellem forlgbstid og prog-
nose: Et eksempel, som gik igen, var de potentielt resektable lungeinfiltrater. Flere peger pa,
at udredningen af denne gruppe er mere kompleks, end for patienter med dissemineret lunge-
kreeft, og at det kan vaere svaerere at ramme sma infiltrater og tage prgver fra dem, sa det
tager ofte mere tid. Men samtidig vurderer de informanter, som foreslar dette, at en mindre
forlaengelse af udredningsforlgbet for denne subgruppe ikke vil have effekt pa prognosen. Ikke
alle informanter pa lungeomradet ser dette behov — men flere ggr, og de fremfgrer netop disse
argumenter.
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Et andet eksempel var udfordringerne vedrgrende den gruppe af hoved-halskreeftpatienter,
som skal have trukket taender ud forud for stralebehandling, hvor der var forslag om at lgse
det ved at flytte F-punktet frem, og i stedet definere selve tandekstraktionen som start pa
behandlingen. Det var igen et forslag, som nogle overlaeger, men ikke alle, fandt hensigts-
maessigt, og hvor den foresldede Igsning ikke ville fgre til mere registrering eller sendrede
forlgbstider i pakkeforigbsbeskrivelserne.

Men ud over disse eksempler pd helt specifikke subgrupper var der ogsd et mere generelt
argument om, at udviklingen i diagnostiske og behandlingsmaessige muligheder helt generelt
skaber et pres for mere tid i udredningsfasen.

Patienthensyn: Som navnt tidligere var det seerligt i relation til prostatapatienter, at der blev
peget pa et behov for mere tid, og seerligt i sidste del af udredningsfasen for en del af de
patienter, som far tilbudt operation. Det understreges af flere, at det er vigtigt, at selve ud-
redningen ikke forlaenges, men C-koden seettes ikke, fgr patienten har accepteret en behand-
ling. Derfor er det i sidste del af B-C, der er behov for en mulighed for forlaengelse af hensyn
til nogle patienters behov for betaenkningstid. Dette gnske kan pa tvaers af pakker imgdekom-
mes pa flere mader. En af dem er ved at forleenge pakken i netop denne fase. En anden er en
pauseknap til patientinitieret delay. En tredje er ved at saette C-koden, nar patienten har faet
et behandlingstilbud. Hvor lang tid der gar fra behandlingstilbud til behandlingsaccept, er dér,
hvor der er behov for mere fleksibilitet.

Organisatoriske forhold: Som det fremgik af afsnit 5.5, side 37, s3 opleves flere steder, og
i varierende grad, udfordringer med at holde pakketiderne ved overgange mellem matrikler og
regioner. Disse argumenter fylder med varierende styrke og er praeget af en vis frustration,
fordi der ofte er tale om problemer, som har veeret forsggt Igst eller forbedret gennem laengere
tid. Som naevnt tidligere peger det pa, at der stadig er et stort behov for at arbejde systematisk
og vedvarende med ledelse og organisering af forlgbene pd tvaers - bade pa tvaers af specialer,
men seerligt pa tvaers af matrikler og sygehusledelser, og pa tvaers af regioner. Det skal dog
ogsa tilfgjes, at flere informanter selv pegede p3a, at en forlaengelse med afszet i denne type
organisatoriske forhold ikke ville have stor legitimitet, hverken politisk eller i befolkningen.
Argumentet bgr saledes maske mere ses som et udtryk for frustration, end for et reelt gnske
om forlaengelse pa denne baggrund.

Monitoreringsargumenter: Flere peger p3, at relativt mange af de patienter, som overskri-
der forlgbstiderne, gor det med ganske fa dage. Derfor peger de pa, at en relativt lille forlaen-
gelse af forlgbstiderne, ville fgre til, at langt flere ville overholde forlgbstiden. Dette argument
er dog ikke s entydigt, idet flere ogsd pegede pa, at effekten af en sddan forlaengelse givet
vil vaere delvist tidsbegraenset, idet organiseringen pa tveers af specialer med tiden vurderes
at ville tilpasse sig en ny og laengere tidsfrist p& de enkelte pakker. Szerligt argumenterede
paraklinikere for, at hvis forlgbstiderne blev forlaenget, s ville ventetiden pa paraklinik ogsa
blive det. Nar det lykkes at levere svar pa diagnostiske undersggelser — ogsa kaldet paraklinik
- med den hastighed, det sker i dag, er det, fordi forlgbstiderne fungerer som lgftestang og
begrundelse for at kunne prioritere kreeftpatienter over andre. En radiolog forklarer her de
klinikere, hun bliver interviewet sammen med, hvad hun forudser, der ville ske, hvis forlgbsti-
derne blev forleenget:

Jeres patienter har jo fortrinsret [i radiologien, red.] frem for andre patienter, og jeg
vil bare sige, at hvis man laver forlgbstiden lzengere, s§ kan jeg ikke argumentere
over for de andre afdelinger, for at deres patienter skal bagerst i koen. Hvis der st8r
nogle med et d8rligt barn, som ikke kan komme til, og hvis jeres pakke eller et spor
i den er lzengere, s8 kan jeg ikke argumentere for, at I skal til farst. (Radiolog)

54



Derfor forudses det, at effekten p& malopfyldelsen vil veere midlertidig, som bl.a. dette direk-
tionsmedlem argumenterer for i dette citat, hvor han forklarer, hvad han mener, en forlaengelse
af forlgbstiderne ville medfgre:

S4 ville tingene skride med det samme. Tiderne ville skride. Den laege, der har travit,
eller den skanner, som er fyldt op, ville s8 sige, “der er to dage mere at lobe p8, s&
tager vi to dage mere at lobe p&”, i stedet for at gore det super hurtigt. Jeg er bange
for, at systemet er s§ stramt, at det her kan ikke kare p8 goodwill. Det er ngdt til at
kore p§ tvang. (Direktar)

Mulighed 0: Argumenter imod en forlaengelse af nuvaerende forlgbstider er:

o0 0

Det faglige argument om forholdet mellem prognose og forlgbstid: Helt i trdd med afsnit
5.2 side 29, sa bruges en staerk faglig kobling mellem forlgbstid og prognose ogsd som det
vaesentligste argument for fastholdelse af forlgbstiderne. Og her var det ikke overraskende
saerligt gre-naese-hals-laager, som pegede pa dette argument. Nogle overvejede ligefrem 0gs3,
om pakken kunne forkortes, med henvisning til koblingen mellem tid og overlevelse. De endte
dog med at konkludere, at de fandt det urealistisk at forkorte den yderligere.

Det gkonomiske argument imod en forleengelse er, at forlgbstiderne nogle steder opleves som
en gkonomisk lgftestang, der kan vaere med til at muligggre tildeling af ressourcer, jf. afsnit
4.3, side 23.

Det organisatoriske argument: Forlgbstiderne vurderes i varierende grad at medvirke til at
holde et konstant fokus pa logistik og optimering af forlgb, hvilket ikke vurderes at vaere muligt
at opretholde i samme grad uden de nuveerende forlgbstider. Det var grundleeggende det,
direktgren gav udtryk for i citatet herover. En kirurg pa lungepakken ser det sdledes:

Rent fagligt gor det ikke den store forskel, om det hedder 42 eller 44 dage. Men jeg
tror heller ikke, du skal skubbe det laengere. For du skal hele tiden have det der
incitament til at taenke ”"ja det er en alvorlig diagnose det her, og vi skal virkelig
leegge os i selen”. Vel vidende, at der kommer et hav af undersggelser. (Overlaege)

En parakliniker p& lungepakken argumenterer ogsd imod en forlaengelse:

Det, tror jeg, ville bryde skarpheden i systemet ned [hvis vi bare fik otte dage mere,
red.]. Jeg synes, at det her har strammet op. Selvom jeg var modstander af det, da
det blev indfagrt. Vi er blevet skarpere af det. Hele sundhedsvaesenet er blevet skar-
pere af kraeftpakkeforlgbene. (Overlzege)

Desuden pegede flere ogsd pa, at alle endringer - dog i varierende omfang - tager tid og
kreefter at implementere i en organisation, og derfor peges der pa, at de forventede forbedrin-
gerne skal veaere substantielle og ikke marginale, for at en a&ndring bgr foretages.

Patienthensynet: Szerligt for de patienter, hvor der er en staerk kobling mellem overlevelse
og forlgbstid peger informanterne pa, at de oplever, at det stort set ikke kan g& hurtigt nok for
patienterne at f& en afklaring og et behandlingstilbud (jf. afsnit 5.3, side 31). Men ogsd i de
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tilfeelde, hvor det ikke ggr den store forskel for prognosen, peger flere pa, at szerligt udrednin-
gen skal g8 hurtigt for at give patienterne en hurtig afklaring, fordi det kan opleves som meget
utrygt at g8 med usikkerheden om, hvorvidt man har krzeft eller ej.

5.7.2 Mulighed 2: Indfgrelse af flere spor i udredningsfasen (B-C)

Der efterlyses flere steder en mulighed for at differentiere laengden af udredningsfasen. Der
efterlyses primeert ét ekstra spor, som er leengere end det nuveaerende B-C spor. Flere peger
pd, at et sddant split i udredningsfasen bgr kombineres med en reduktion eller fjernelse af
splittet op til behandlingsfasen, for at undgd for kompleks en model samlet set. Derfor er det
ene af de nuvaerende tre spor fra C-F fjernet i illustrationen, mens det andet er gjort stiplet:

o0 Q@ — -0

Der var flere, som fandt det uhensigtsmaessigt, at alle patienter skal udredes p& samme for-
Igbstid. Her preesenteres de fremkomne forslag til indfgrelse af flere spor i udredningsfasen,
og de forskellige syn pa fordele og ulemper ved det. Det skal understreges, at denne undersg-
gelse ikke kan anvendes som grundlag for konkrete sundhedsfaglige vurderinger og anbefalin-
ger inden for de enkelte pakker. Den kan kun referere de fremfgrte argumenter.

En udfordring ved forskellige spor i udredningsfasen er, at man i denne fase selvsagt ikke ved
praecist, hvad patienterne fejler. Derfor er det ogsd sveerere at differentiere forlgbstiderne i
denne fase, men der peges pa, at det kan ggres pa flere mader. Et eksempel fra lungekreeft
kan illustrere:

Inden for lungekraeft blev der peget pa, at det er de mest syge, med spredt sygdom, som er
hurtigst at udrede. Udfordringerne opstar ofte i relation til de potentielt kurable med begraenset
sygdom. Her kraeves en grundigere udredning af, om sygdomme nu ogsa er begraenset, eller
der er metastaser. Det er svaerere at tage vaevsprgver fra sma end fra store tumorer, da der
skal foretages flere undersggelser, og man skal sikre, at patienten kan holde til operation.

Denne udfordring gribes forskelligt an pa de tre matrikler, og nogle mener, at lgsningen er, at
de potentielt operable far et laengere udredningsspor. Det kan ggres pa to mader: Den fgrste
er ved at indfgre en visitation til de to spor tidligt i forlgbet, hvor nogle skal tage stilling til,
hvilket spor patienten skal i, ud fra mere eller mindre fastlagte kriterier. I eksemplet ville det
vaere ‘de potentielt operable’ og ‘de ikke operable’, mens der i andre kraeftpakker er foresldet
andre mulige spor: Inden for hoved-halskraeft er der fx foresldet en skelnen mellem primaar
tumor ukendt vs. kendt, og nogle urologer foreslar en differentiering pa basis af patienternes
egne gnsker til hastigheden, mere end kliniske begrundelser.

Alt afhaengigt af, hvilken form for spor der evt. etableres, vil en manuel visitation vaere mere
eller mindre ressourcetung. P& omradet lungekraeft kraever den manuelle visitation til spor, at
nogle foretager vurderingen, og her peges der pd, at det kreever inddragelse af kirurgerne
tidligt i forlgbet, hvilket igen peger i retning af en konstruktion med tidlige multidisciplinaere
konferencer ved opstart af (stort set) alle forlgb, som det pt. ggres i Aalborg, hvor der dagligt
holdes en multidisciplinaer akut lungekonference hver morgen med deltagelse af bl.a. kirurg.
Ud over det teette multidisciplineere samarbejde, som laegerne saetter stor pris p&, er den mo-
dels vaesentligste fordele, ifglge deltagerne fra Aalborg, et tidligt fokus p& de potentielt opera-
bles forlgb, samt en mere tvaerfagligt baseret individuel udredningsplan, som fgrer til, at de

56



undgar nogle diagnostiske undersggelser, vurderer deltagerne. Den vasentligste ulempe er
omkostningen, og andre stiller derfor ogsa spgrgsmalstegn ved, om udbyttet af denne Igsning
stdr m3l med omkostningen. De andre eksempler pd spor - fx sorteringen i primaer tumor
ukendt/kendt - vurderes at kunne foretages lettere, fordi det er kriterier, som vil fremga. Mens
spor baseret pa patientgnsker - som foresl3et af nogle p& prostatapakken - vil kraeeve en sam-
tale med patienterne, for at de kan treeffe et informeret valg.

Samlet set viser argumenterne, at det ved denne model er vaesentligt at have skarpt fokus pa,
hvilke konkrete ressourcer, beslutninger og aktgrer der kraeves, for at kunne foretage diffe-
rentieringen i spor. Som det pointeres fra mange deltagere, sd er det ikke gratis at foretage
en manuel sortering, men omkostningerne kan variere voldsomt.

En helt anden mulighed - og alternativ til visitation i spor - er, at man i stedet kunne anvende
en automatisk registreringsteknisk model til at forleenge en subgruppe af forlgb, retrospektivt
pa basis af de koder, patienterne far. I stedet for aktivt at identificere de “potentielt operable”
og lade dem kgre i forskellige spor, er forslaget, at man i stedet rent administrativt og pa
nationalt plan identificerer kraeftpatienter med de relevante operationskoder, og herefter au-
tomatisk forlaenger disse forlgb fra B-C. Det ville vaere nemmere for klinikerne og mere pati-
entvenligt, peges der pa.

N&r det betegnes som mere patientvenligt, er det, fordi det kan veere problematisk at orientere
patienterne om, at de er “potentielt operable” - med risiko for, at en del af dem senere vil fa
at vide, at det var de ikke alligevel. En thoraxkirurgi pegede pa, at der ca. er dobbelt s& mange,
der udredes med henblik pd mulig operation, som der ender med at blive opereret.

Svagheden ved den automatiske model for reaktiv identifikation af patienter til spor er, at den
ikke er sd preecis, netop fordi en hel del patienter bliver udredt med henblik p& operation, for
senere at vise sig ikke at vaere operable. Disse patienters forlgb vil ikke blive automatisk for-
laenget - da det afheenger af en operationskode. Hvorvidt denne model med automatisk visi-
tation pa baggrund af koder kan forfines til at inkludere koder pa bestemte former for diagno-
stik, s& den bliver mere preecis, kan ikke afggres her.

Men den generelle pointe er igen, at det er vaesentligt at afveje forholdet mellem fordelene ved
mere praecision og det ressourcetraek, som mere praacision medfgrer: Enten til registrering
eller til at treeffe beslutninger om, hvilke modeller, muligheder, pauseknapper eller spor der
skal vaelges. Det er veesentligt at medtaenke ressourcetraeekket, og derfor kan automatiske
modeller, trods mindre praecision, samlet set vaere det mest fordelagtige.

Som papeget indledningsvist i dette afsnit, kan man ikke pa basis af denne type interviewun-
dersggelse hverken anbefale at differentiere udredningen eller det modsatte. Men den peger
pa, at spgrgsmalet om, hvorvidt spor i udredningen giver mening, ikke bgr afggres generelt og
ensartet for alle pakkeforlgb i én generisk model, men at de enkelte kraeftsygdomme adskiller
sig s& meget, bdde med hensyn til volumen og mulige subgrupper, at der bliver tale om vidt
forskellige typer af argumenter for eller imod differentiering af udredningsforigb, som denne
@NH-overlaege peger p§:

Vi har relativt f8 patienter i vores pakke. Vi gor fuldstaendig det samme hver gang.
Hvis vi skal begynde at differentiere det her, s§ vil det give nogle problemer, og s§
vil noget af det skride. Og det giver stor sikkerhed i vores udredning, at vi karer
fuldstzendig slavisk. Der er ikke nogen undtagelser (...) Men p8 de store grupper -
mamma, lunge - der er det m8ske noget andet. (BNH-overlage)
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5.7.3 Mulighed 3: Delvis afskaffelse af split i behandlingsfasen (C-F)

Kompleksiteten i den nuvaerende model kommer bl.a. af splittet op til behandlingsfasen (C-F).
En simplere model fra C-F ville give mulighed for nuancering andre steder, hvor det vurderes
at veere mere relevant - fx et split i udredningsfasen, eller indfgrelsen af en form for pause-
knapper/pausekoder. Der kan veere tale om en helt eller delvis afskaffelse af det nuveerende
split op til behandlingsfasen:

o0 O Q@

Alle pakkerne har et split fra C-F, sa der er forskellige forlgbstider afhaengigt af behandlings-
form. De tre pakker havde en variation pd 4-5 dage, hvilket rent procentuelt er vaesentligt
mere i en pakke med en forlgbstid pd 28 dage end i en pa 50 dage. Flere stillede spgrgsmals-
tegn ved dette split, og en del - ogsa specialeansvarlige overleeger, som har siddet med i
arbejdsgrupperne i forbindelse med de oprindelige pakkeforlgb, pegede p3&, at de enten ikke
vidste, hvad begrundelsen for de nuvaerende split og forskelle i behandlingstider var, mens
andre mente at vide, at det var kapacitetsmaessige forhold pd det tidspunkt, hvor pakkerne
blev lavet:

Baggrunden for, at der er forskellige forlgbstider til de forskellige behandlingsformer,
vil jeg tro, skyldes kapacitetsproblemer, da man definerede dem. I virkeligheden er
der ikke nogen faglig begrundelse for, at en patient, der skal have str8lebehandling
for sin cancer, m8 vente leengere, mens de andre har andre tider. Der var kapaci-
tetsproblemer p8 kirurgi, derfor gav man dem 14 dage. Og der var kapacitetspro-
blemer p§ str8leterapi - OK s& giver vi dem 15 dage. Kemo, der var ikke s§ mange
kapacitetsproblemer - OK, s8 giver vi dem 11 dage. Jeg synes, man kan stille sporgs-
mélstegn ved, hvorfor det skal differentieres, og det synes jeg, man skulle tage op
igen. Alle de tider, vi har, skal vaere begrundet i noget fagligt. (Overlaege fra en af
arbejdsgrupperne bag pakkerne)

Hvorvidt begrundelsen reelt var kapacitet eller noget helt andet, kan denne undersggelse ikke
afggre - men den kan papege, at der ikke er en forstdelse blandt ngglepersonerne af baggrun-
den for splittet mellem punkt C og F inden for de forskellige pakker, og at flere derfor stiller
spgrgsmalstegn ved det. Typisk fordi de ikke oplever, at der er en faglig begrundelse for det.

Diskussionen af splittet i behandlingsfasen blev flere steder bragt op i forbindelse med drgftel-
serne af muligheden for at lave flere spor i udredningsfasen fra B-C. Og for at kompensere for
den ggede kompleksitet, et split i udredningsfasen ville give, blev det foresldet i stedet at
droppe det nuveaerende split fra C-F, som flere enten fandt ubegrundet eller begrundet i noget
ufagligt (oftest kapacitetsudfordringer pa nationalt plan for ar tilbage). Og s& kunne man -
uden at ggre den samlede opf@lgnings- og monitoreringsmodel mere kompliceret - i stedet
med fordel indfgre et split med spor i udredningsfasen i stedet.
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5.7.4 Mulighed 4: Indfgrelse af pauseknapper

P3 tveers af kraeftpakker og matrikler opleves et behov for at kunne hdndtere to generelle typer
af individuelle forsinkelser i forlgb: Nar patienten grundet anden sygdom - komorbiditet - ikke
kan folge pakkeforlgbet, eller ndr patienten af forskellige drsager ikke gnsker at folge hele
pakkeforigbet. I dag registreres udsaettelse grundet patientens gnske lokalt, og nogle steder
0gsa komorbiditet. Dog er der meget forskellige definitioner pd komorbiditet, hvilket flere me-
ner er uhensigtsmaessigt.

o0 ? ?e<:e

5.7.4.1 Patientinitieret delay: udsczettelser af forlgb ifglge patientens gnske

Til denne gruppe hgrer bdde udseettelser, fordi patienterne indkaldes med kort varsel og har
planlagt fx ferier eller andet, de ikke gnsker at aflyse, men ogsa udsaettelser, som skyldes, at
en patient udbeder sig mere tid til at overveje et behandlingstilbud, fx en prostataoperation.
Faelles for disse udseettelser er imidlertid, at de i dag ofte registreres lokalt, og figurerer som
en sarskilt kategori i mange af de lokale opggrelser, der udarbejdes til opfglgning pa kraeft-
pakkeforlgb. Derfor giver det frustration, nar disse udseettelser som foretages pa patientens
anmodning ikke figurerer i den nationale monitorering:

Det m& veere let at lpse: Hvis Fru Hansen hellere vil spille golf end opereres for sin
cancer, s8 er det helt fint med mig, men det synes jeg ikke, at vi skal straffes for i
statistikkerne. Det er vigtigt at f§ det rykket ud [af den nationale monitorering, red.].
Vi monitorerer selv p§ det, og vi piller dem ud. Det betyder, at vi har to szt tal: Vi
har den nationale m8lopfyldelse, og s8 har vi vores egne tal, hvor vi har fratrukket
patientinitieret ventetid. S8 vores er 1-3 % hgjere p8 mélopfyldelse p§ alle pakkerne.
Men det svinger meget mere - fx p§ prostata. For der snsker mange at vente. Der
kan du ligge med 30 % forskel. (Direktgr)

Forskellene i, hvorvidt IP@ teeller med i lokale/regionale og nationale statistikker, fgrer sdledes
til, at der nogle steder opereres med to seet tal, der er et par procentpoint ringere nationalt,
end i den lokale/regionale opfglgning, hvor forsinkelser, der skyldes patientinitieret delay,
traekkes ud.

Dette er baggrunden for, at mange stiller forslag om at indfgre en form for pauseknap, sa det
bliver synligt i den nationale monitorering, hvor mange patienter der gnsker udsaettelse, samt
at disse udseettelser ikke teeller som overskridelser for de enkelte hospitaler. Det opleves som
frustrerende at udsaettelser af arsager, der opleves som vaerende uden for sundhedsvaesenets
reekkevidde, teeller med i malopfyldelsen. En pakkeansvarlig overleege pa lungeomradet for-
klarer:

S§ er der ideen med patientrelateret delay: At man kan trykke p8 en pauseknap rent
kodemeaessigt. For vi registrerer det jo i dag i vores patientadministrative system,
hvis patienten beder om delay. Og der st8r der fx, at patienten har bedt om 14 dages
udseettelse. S8 n8r vi bliver spurgt om det [i forbindelse med monitoreringen af
malopfyldelse, red.], s§ kan der sidde en sekretaer og bruge en halv dag p§ at finde
ud af, at det var alts8 patientinitieret noget af det. Men hvorfor ikke lzegge det ind i
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Sundhedsstyrelsens registreringskodning, s§ vi faktisk selv kan gere dem opmaerk-
somme p§, at den her patient har bedt om fire dages delay? Og det bliver s§ trukket
ud af de publicerede statistikker. Jeg tror sagtens, vi kan administrere det. Jeg synes
ikke, det er saerligt administrativt besveerligt. (Pakkeansvarlig overlage)

Det er vigtigt for informanter at blive malt pa ensartet vis, og at blive malt pd noget, de har
indflydelse pa og kan medvirke til at forbedre. Og derfor gnsker mange, at der findes en ad-
ministrativ Igsning - fx en national pauseknap - som Igser denne udfordring, s patientinitieret
delay ikke teeller med. Flere formulerer det sddan, at det, sundhedsvaesenet skal kunne levere
- 0g males p3, er et tilbud om udredning og behandling inden for standardforlgbstiden. At blive
malt pa, hvorvidt patienterne af forskellige rsager ikke gnsker at tage imod dette tilbud i det
tilbudte tempo, skaber frustrationer mange steder. Derfor er der et stort gnske om at finde en
national lgsning, sa patientinitieret delay ikke blandes sammen med delay af alle mulige andre
arsager, som sundhedsvaesenet i nogle tilfeelde har bedre muligheder far at have indflydelse
o
pa.

5.7.4.2 Komorbiditet - udsaettelser som fglge af anden sygdom

Den anden generelle og tveergdende udfordring er komorbiditet. Mens IP@ er relativt let at
definere ensartet, sa er en af udfordringerne med komorbiditet, at der ikke er nogen ensartet
eller entydig definition af, hvad der helt praecist menes med det. Eksempler pa komorbiditet,
som optraeder i analysen, er fx

e Flere kraeftdiagnoser eller mistanke om det, som forsinker pakkeforlgbet
e En kronisk lidelse som kraever behandling, der forsinker pakkeforlgbet

« Pludselig opstdet sygdom, fx fraktur, infektionssygdomme eller andre medicinske lidelser,
der kreever behandling og forsinker pakkeforlgbet

e Bivirkninger/fglger af udredningen, fx sammenklappet lunge som fglge af udredning for
lungekraeft, der forsinker pakkeforlgbet.

Men der forskellige holdninger til, hvad der teeller som komorbiditet. P& et hospital forklarer en
tvaergdende konsulent pd kreeftomradet det sdledes:

Vi bliver jo bedt af Sundhedsstyrelsen om at redeggre for nogle pakker, hvor de
synes, vi performer ringe. S8 skal vi jo forklare os. Og hvis vi nu kunne sige mere
klart, at fx fem af dem handlede om komorbiditet, s§ ville det vaere rart, hvis vi var
mere enige om, hvad komorbiditet er. Det kan veere en lungecancerpatient, hvor det
hele korer, og s& sker der det uheldige, at han falder og breekker hoften, og s§ m&
han ned omkring ortopaederne, og det kan vi jo ikke gor noget ved. Men er det
komorbiditet? Eller hvis man er i en kraeftpakke, men klinikerne finder noget og
beslutter at flytte dig over i et andet? Jeg har oplevet, at de ledende overlaeger har
forskellige meninger og holdninger om, hvad der er komorbiditet. Som det er nu, s§
er det en laegefaglige vurdering i hvert eneste speciale, hvad de selv mener er ko-
morbiditet, men det er jo meget forskelligt, hvad de synes. S§ vi vil gerne vide, hvad
Sundhedsstyrelsen synes, s§ det kan blive mere ensartet. Vi gad godt at have en
mere h8ndfast definition p8, hvorndr der er tale om komorbiditet. (Konsulent)

N&r det opleves som vaesentligt med ensartede definitioner, haenger det sammen med moni-
toreringssystemet, hvor netop IP@ og komorbiditet er nogle af de begrundelser, der anvendes,
nar det enkelte sygehus eller den enkelte region skal forklare overskridelser. Og set ud fra et
lokalt ledelsesmaessigt synspunkt, er det veesentligt at vide, om en malopfyldelse p& fx 60 %
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daekker over 20 % IP@, 10 % komorbiditet og 10 % samarbejdsudfordringer, eller om forde-
lingen er helt anderledes. Derfor efterlyser flere en mulighed for at kunne stoppe forlgbene pa
individuel basis, som denne ledende laege udtrykker det her:

Der er et relativt rigidt indrapporteringssystem. Og det giver ikke mulighed for, at
man siger, denne patient har komorbiditet, og vi vil gerne stoppe forlgbet i 14 dage,
indtil vi f8r styr p8 patientens hjerterytme. Hos den ene patient er det m8ske 10
dage, hos en anden er det m8ske 30 dage. Men vi har ingen mulighed for at pausere
individuelt. (Direktgr)

Hvorvidt en form for “pauseknapper” er den bedste Igsning pa udfordringerne vedrgrende pa-
tientinitieret delay og komorbiditet, kan denne analyse ikke sige. Men den kan sige, at det er
den Igsning, de fleste informanter peger pa. Og derudover kan den pege p3, at der her er tale
om to helt generelle udfordringer, som gar pa tveers af pakkeforlgb, og som derfor med fordel
kan hdndteres pd mere ensartet vis.

5.7.5 Behovet for justering af indholdet i pakkeforlgbsbeskrivelserne

Ud over de konkrete forslag til justering af den generiske model er der i analysen ogsd peget
pa to forhold, som i hgjere grad vedrgrer indholdet i pakkeforlgbsbeskrivelserne.

Som det fremgik af afsnit 4.5 side 25 om forholdet mellem det faglige indhold i pakkeforlgbene
og de faglige selskabers Igbende justering af kliniske retningslinjer, peges der pa, at der ved
en revision af pakkeforlgbene er behov for en taettere og tydeligere kobling mellem de to sy-
stemer - bdde i forbindelse med revisionen, men ogsd mere fremadrettet og pa Isbende basis.

Ingen peger pa, at der inden for de tre undersggte pakker lige nu er store diskrepanser. Men
flere mener ikke, der er behov for sd udfgrlige beskrivelser af det faglige indhold, ndr det
alligevel er DMCG'ernes faglige retningslinjer, der er referencepunktet for klinisk praksis.

Relateret til det faglige indhold er ogsd pakkeforlgbenes beskrivelse af MDT’erne; hvem der
skal deltage, samt hvilke patienter der skal drgftes pa MDT (jf. afsnit 5.4, side 33). I lyset af
det tidsforbrug, der ligger i MDT’erne, er mange blevet vaesentligt mere skarpe pa kun at fa de
reelt multidisciplinaere patienter p& MDT, mens der lokalt foretages vurderinger af, hvad der er
tvedisciplinaert, som en pakkeansvarlig overlaage benavnte det, og holde det ude af MDT’erne.
Andre steder peges der p3, at nogle patienter kommer p& MDT, alene fordi det star i pakkefor-
Isbsbeskrivelsen, ogsa selvom klinikerne mener, nogle patienter er oplagte, og derfor ikke fgrer
til droftelse p& MDT. Denne analyse kan ikke pege p3, hvilke patienter der skal og evt. ikke
skal p& MDT. Men den kan konstatere, at der naesten alle steder er stor opbakning til det
multidisciplinaere samarbejde, der ses som en veaesentlig fordel ved pakkeforlgbene. Men sam-
tidig har den store vaekst i antallet af patienter inden for de undersggte kraeftpakker ogsa farst
til et vaesentligt skarpere fokus pa at malrette MDT’erne, grundet det tidsforbrug, der ligger i
at samle flere speciallaeger.

Derfor efterlyser flere, at pakkeforlgbenes beskrivelser af anvendelse af MDT’erne i hgjere grad
afspejler denne virkelighed, og i hgjere grad szetter klare rammer for en mere malrettet og
fleksibel anvendelse af MDT'er, herunder ogsd overvejelser om relevansen af at differentiere
mellem tve- og multidisciplinaert samarbejde.
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5.8 Sammenfatning af kapitel 5: Pakkeforlgb i praksis

Dette kapitel har analyseret fordele og ulemper inden for de tre pakkeforlgb i praksis, samt
peget pa fire kombinerbare muligheder for justering af den generiske model for pakkeforlgb.

Analysen viser, at der generelt er stor og bred opbakning til pakkeforlgbene, og de forbedringer
i multidisciplinaert samarbejde og patientforigb, som informanterne oplever. Men opbakningen
varierer med graden af videnskabeligt dokumenteret kobling mellem tid og overlevelse, og her
er koblingen langt staerkest inden for aktgrerne inden for hoved-halskreeft, og svagest for pro-
statakreeft. Desuden svinder en del af opbakningen med tiden, fordi der bliver faerre og feerre
aktgrer, som kan huske tiden fgr pakkeforlgbene.

Saerligt de informanter, som husker tiden fgr pakkeforlgb, oplever, at forlgbene er vaesentligt
bedre og patienterne vaesentligt mere tilfredse i dag. De peger pa, at udfordringer, som handler
om, at patienterne "har sveert ved at fglge med”, som det til tider formuleres, oftest handler
om den livskrise (mistanken om), en kraeftdiagnose har bragt dem i, og at langsommere forlgb
efter informanternes mening ikke reducerer krisen. Dog oplever urologerne, at en ikke uvae-
sentlig del af patienterne har behov for mere tid til at treeffe et behandlingsvalg, nar de tilbydes
operation, og da tid til overvejelse ikke vurderes at have indvirkning p& prognosen, frustrerer
det urologerne, at det, de oplever som et fagligt godt og patientvenligt forlgb, fgrer til over-
skridelse af forlgbstiderne.

For leegerne var det styrkede multidisciplineere samarbejde en af de store fordele ved kraeft-
pakkerne, og ikke mindst paraklinikerne s& mange fordele ved at vaere kommet taet pa klinik-
ken, saerligt pa MDT’erne. Dog er der udfordringer med tidsforbruget til den voksende maengde
af patienter og MDT'er, ligesom der efterlyses mere sneevre, praecise og fokuserede retnings-
linjer for udvaelgelsen af de patienter, som reelt har behov for multidisciplineere beslutninger,
og hvor omkostningerne vurderes at std mal med det faglige udbytte i forlgbet. Samtidig viser
analysen ogs3, at der er store forskelle p&, hvor meget fokus der er lokalt pa at sikre enighed
om indhold og form, samt effektiviteten pd MDT'erne.

Et tema, som flere steder gav anledning til store frustrationer, var hdndteringen af pakkeforlgb
pa tveers af matrikler, og i nogle tilfaelde ogsd pa tvaers af regionsgraenser. Matrikelovergange
i forlgb var en hyppig arsag til gnsker om forlaengelse af forlgbstiderne. Udfordringerne skyldes
bl.a. tekniske vanskeligheder, typisk i relation til overfgrslen af information mellem matrikler.
Men mere udbredt, og svaerere at Igse var udfordringer i forbindelse med graensedragning - fx
uenighed om, hvorndr en patient skal overdrages fra én matrikel til en anden med henblik pa
videre udredning elle behandling. Og endelig handlede det ogsa om faglige forskelle og for-
skellige syn p&, hvordan patienter skal udredes, hvordan undersggelser skal foretages, eller
forskellige syn pa kvalitet og oplevede kompetenceforskelle i relation til de undersggelser, der
foretages. Flere har beskrevet, at pakkeforlgb gjorde det tydeligt for hospitalsledelserne, at de
havde ansvaret for at f& pakkerne til at fungere i eget hus. Men det samme gzelder ikke p3
tvaers af matrikler, hvor ansvaret ikke pd samme made er klart defineret alle steder. Hertil
kommer, at der er andet og mere pa spil end kraeftpakker, og flere naevner, at specialeplaner
og regional organisering - saerligt forholdet mellem centralisering og decentralisering af funk-
tioner — ogsa spiller ind. Samlet set peges der pa et stort behov for fokus pd tvaergdende
ledelse af tvaergdende forlgb - en udfordring, som nogle steder er ved at blive Igst, andre
steder ikke i tilstraekkeligt omfang.

Pakkeforlgbene skaber en raekke organisatoriske og logistiske udfordringer og omkostninger,
seerligt i relation til at sikre kapacitet nok til at kunne klare et fluktuerende antal nyhenviste,
samtidig med at spild af kapacitet minimeres. Analysen viser, hvordan denne udfordring hand-
teres i praksis, herunder hvilke bivirkninger tilrettelaeggelsen af pakkeforlgb nogle steder far -
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i form af bl.a. risiko for overdiagnostisk og i nogle tilfselde ogsd overbehandling. Ligesom der
ses udfordringer i forbindelse med genbeskrivelser og gentagelser inden for det parakliniske
omrade. En del af dette skyldes ikke standardforlgbstiden, men snarere de udfordringer i for-
bindelse med tvaergdende forlgb, som er beskrevet herover.

Endelig peger analysen p&, at det fokus pa kraeftpatienter, som pakkeforlgbene skaber, har
konsekvenser for patienter, der ikke har kraeft, og der ses eksempler p& nedprioritering og
aflysninger af operationer for patienter med benigne lidelser. Flere problematiserer graden af
prioritering af kraeftpatienter. Saerligt der, hvor koblingen mellem tid og overlevelse ikke er s&
staerk, og det ikke opleves som fagligt begrundet, at kraeftpatienter skal have absolut forrang.

Der peges 0gsa pa et behov for en teettere og tydeligere kobling mellem det faglige indhold i
pakkeforlgbene og de faglige selskabers Igbende justering af kliniske retningslinjer - bade i
forbindelse med revisionen af kreeftpakkerne, men ogsa mere permanent og fremadrettet.

Ud over disse konkrete udfordringer og dilemmaer praesenterer analysen afslutningsvis fire
kombinerbare muligheder for justering af grundmodellen for pakkeforlgb. De fire modeller er
gengivet i Bilag 2 side 81 og bestdr kort fortalt i (1) forleengelse af nuvaerende grundmodel,
(2) indfgrelse af flere spor i udredningsfasen fra B-C, (3) delvis afskaffelse af de nuveaerende
forskelle i tiden til initialbehandling fra C-F samt (4) indfgrelse af ‘pauseknapper’, saerligt til
patientinitieret delay og komorbiditet. Det skal understreges, at ikke alle informanter sd et
behov for justering af grundmodellen - kun af den lokale implementering af den. Alle modeller
har fordele og ulemper, og ingen kan entydigt anbefales. Men det anbefales at se individuelt
pd den enkelte kraeftform, herunder hvilken kombination af justeringer, der eventuelt er behov
for, frem for pa forhdnd at have én generisk model for alle. Ligesom det anbefales at have et
staerkt fokus pa at vaelge enkle modeller, som minimerer registreringsarbejdet, og hvis moni-
torering kan understgtte den Igbende implementeringen og ikke kun kontrol af overholdelsen
af forlgbstiderne.
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6 Monitorering i praksis: Fordele, ulemper
og muligheder for justering

Dette analysekapitel omhandler informanternes oplevelse af monitoreringen i relation til pak-
keforlgb - bade deres oplevelse af, hvad registrering og monitorering betyder for dem i praksis,
idéer til justeringer samt fordele og ulemper ved de forskellige muligheder. Det er vaesentligt
at forstd, at informanterne meget sjaeldent skelner klart mellem den monitorering, som sker
pa nationalt plan i regi af Sundhedsstyrelsen, og den made data om forlgb og overskridelser
bruges lokalt og regionalt i forhold til arbejdet med at forbedre malopfyldelsen. Dette er et
eksempel pa, at "modellen” eller “systemet” i praksis bliver lig med den made, den implemen-
teres pa, hvilket blev beskrevet i kapitel 4 om pakkeforlgb i kontekst.

Nedenstaende to citater fra overlaeger i forskellige specialer og regioner rummer essensen af
laegernes syn pa den registrering og monitorering, de mgder:

Vi er meget glade for vores pakkeforlgb. Vi synes, de er velfungerende. Vi har et
stramt tidsforlgb, men vi vil ikke bytte den for noget, for vi synes, det er til gavn for
patienterne, og vi oplever, de er glade for den. Det eneste, vi vil sige, er: vi vil gerne
have en enklere monitorering. (Overlaege)

Alt det her registrering og dokumentation, det skal give mening, og det skal vaere
sammenligneligt, og som udgangspunkt skal det ikke tage tid fra kerneopgaven - s§
n8r der skal foregd registreringer, s§ skal det ske naesten pr. automatik, og det skal
have veerdi. Og det er meget sveert. (Overlaege)

Der er en grundlaeggende tilfredshed med pakkerne, der dog som tidligere neevnt ses med
varierende styrke pa tvaers af de tre pakker - samtidig med at der er et staerkt gnske om en
meningsfuld, retvisende, sammenlignelig og enkel monitorering. Og som der ggres opmaerk-
som pa: Det er meget sveert.

Monitoreringssystemet handler om overholdelse af forlgbstiderne. Det siger ikke noget om
overlevelse - om end der i varierende grad vurderes at veere en kobling (jf. afsnit 5.2, side
29). Monitoreringssystemet ses desuden ikke overraskende som noget administrativt, og
blandt informanterne er der et staerkt fokus pa at minimere tid til monitorering med alt, hvad
deraf fglger af registrering, fejllister og redeggrelser for baggrunden for overskridelser. Derfor
er det relevant at vide, hvad informanterne mener om overholdelsen af forlgbstiderne og det
monitoreringssystem, der er udarbejdet til det. Og her siger alle, at faglighed kommer fgrst og
forlgbstider sekundzert. Ingen vil g& p& kompromis med fagligheden af hensyn til forlgbsti-
derne. Alligevel kunne informanterne i varierende grad komme med eksempler pd henholdsvis
overdiagnostik og overbehandling (jf. afsnit 5.6.1.4, side 47). Og interviewene peger pa, at
man stort set alle steder laegger meget vaegt pa overholdelsen af forlgbstiderne, og at lav
overholdelse fgrer til frustrationer af flere arsager.

Stolthed, konkurrencementalitet og lysten til at ggre det godt: Dette er en vassentlig
motivationsfaktor for mange. Mange kender overholdelsen for deres sgsterafdelinger og sam-
menligner sig med dem, og afdelinger, der ligger i top eller over gennemsnittet, fremlaegger
ofte deres tal for malopfyldelse af forlgbstiderne. En overlaege forklarer:

Jeg synes, det betyder meget at veere i grgn [overholde forlgbstiderne, red.]. Det

betyder meget for stemningen p8 stedet. Hvis man har mange overskridelser, s§
begynder folk at blive utilfredse med hinanden, og man g8r og hakker p8 hinanden.
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Man er jo stolt, og man vil gerne ggre det godt. (...) Blandt andet fordi der er den
der overv8gning p8 os. (Pakkeansvarlig overlaege)

Minimere arbejdet med redeggrelser for overskridelser: En anden vasentlig motivation
handler om at undgd at skulle bruge tid pa at g overskredne forlgb igennem for at redeggre
for arsager til overskridelser. Dette sker i varierende omfang, men alle steder er der et gnske
blandt klinikerne om at minimere denne opgave.

Okonomiske sanktioner koblet til overholdelse af forlgbstiderne: Endelig berettes der
nogle steder om, at overholdelsen af forlgbstiderne er koblet til afdelingens gkonomi:

Og s8 kan man jo sige — kan det ikke veere lige meget [hvordan overholdelsen af
forlgbstiderne er, red.]? Nej, for hvis vi ryger under 95 % p& nogen af indikatorerne,
s8 mister vi penge. Og s8 bliver [afdelingens ledende overlaege, red.] interesseret.
(Pakkeansvarlig overleege)

En sidste arsag er det stgrre strategiske spil i forbindelse med specialefordeling og speciale-
planlaegning, hvor nogle oplever, at deres overholdelse af forlgbstiderne bliver brugt som
argument i relation til specialeplanlaegning. Hvorvidt det forholder sig sadan i praksis, kan
denne analyse ikke afggre. Men flere informanter kaeder de to ting sammen.

6.1 Kontinuert fokus pa forlgb og logistik

Den stgrste fordel ved den nuvaerende monitorering, der peges pa, er, at det nogle steder
opleves at veere medvirkende til et kontinuert fokus pa8 omradet og den stramme logistik. Som
en overlaege sagde: "Det holder os p§ taerne”, og der er et konstant fokus pa at "det ikke
skrider for 0s”, og at de far synliggjort og "justeret p§ de flaskehalse”, der opstar i dynamiske
systemer. En anden overlaege forklarer:

Vi monitorerer det hele tiden. Vi g&r ind i hver enkelt patient og ser, om vi kan
optimere forlobene. Og hvis noget er g8et galt, ser vi p8, hvad er gik galt og prover
at eendre det - hvad end det er en forkert bestilt scanning eller en operation, der
ikke er foreg8et, som den skulle, en laege, der har taget fejl, eller nogen der har
glemt at gore noget. (ONH-overlaege)

P& en anden afdeling i en anden region beskriver hendes kollega det sdledes:

Man mé& aldrig hvile p8 laurbaerrene; man mé aldrig smaekke benene op p§ skrive-
bordet og taenke, at nu g8r det godt. Man skal dykke ned i de her tal [for malopfyl-
delse, red.] konstant for at finde ud af, hvor det glider. Jeg kigger selv alle forlob
igennem og st8r ogs4 for fejllister og valideringslister. Og vi har snart f8et ryddet ud
i det. Samtidig kigger vil> hver enkelt forlgb igennem. S8 f8r man meget hurtigt et
billede af, hvor er det g8r galt, og hvad kunne vi stramme op p8. Er der en laege,
der konsekvent lige venter en dag p8 finn8/1¢ — s8dan nogle ting, det har vi fuld-
staendig ryddet ud i. (JNH-overlaege)

Det er ikke noget tilfeelde, at de to citater herover er fra @NH-overlaeger. Som vi s tidligere,
er hoved-halskraeftpakken den, som har det korteste forlgb, og hvor koblingen mellem tid og

15 Hun har en videnskabelig medarbejder til at hjaelpe sig, men er selv inde over alle forlgb.
16 Finndlsbiopsi er en form for vaevsprgve foretaget med en tynd kanyle.
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overlevelse efter laegernes mening er staerkest blandt de undersggte pakkeforigb. I den mod-
satte ende af skalaen findes slet ikke det samme syn pa behovet for et steerkt og kontinuert
fokus pa forlgb, logistik og overholdelse af forlgbstiderne inden for prostata.

@NH-overlaegerne laegger ikke skjul pa, at arbejdet med kodning, registrering og diverse op-
folgning er stort, og mange overlaeger - ogsa pa de andre pakker - understreger, at de selv er
inde over det, og at det ikke blot er et administrativt arbejde, som kan overlades til andre:

Vi laver et keempe arbejde med at f§ kodet de her patienter. Hver eneste patient
bliver gennemgé8et for sig. Hoved-halscancer kan godt veere lidt svaerere at gennem-
skue kodningsmeaessigt, fordi det operative indgreb b8de kan vaere diagnostisk eller
kurativt. Der er mange forskellige typer forlob, og det er lidt svaert at kode. (ONH-
overleege)

Enkelte er steerkt utilfredse med monitoreringssystemet, fordi de synes, det er tidsspilde uden
klinisk vaerdi. Andre - typisk inden for hoved-halskraeft og lungekrzeft — synes, det er vaesent-
ligt mere relevant, fordi de oplever, at det giver dem indsigt i de konkrete problemer, de kan
handle pa. Men det er snarere deres egen gennemgang af forlgbene (audit af egne overskredne
forlgb), end det er den nationale monitorering, der giver dem denne indsigt. En gruppe af @NH-
overlaeger overvejer her, om det er ngdvendigt at bruge sa8 meget overlaegetid pd kodningen
og registreringen af forlgbene, som monitoreringen kreever:

Kunne vi finde en anden til det end en overlaege? M8ske, men s§ f&r vi ponduspro-
blemet: Man skal kunne g8 ud og sige [til en anden overlaege, red.]: “Det, du har
lavet der, det er ikke helt optimalt, og det er ikke i henhold til vores retningslinjer,
s§ du skal lave det og det om”. Det kan ikke hjaelpe noget, hvis vi fx lod en sygeple-
jerske eller en sekretaer om det, s§ skulle de jo alligevel hen til en af os andre, som
s& har smidt tajlerne, og sige, at "nu skal du tale med den og den overlaege, der ikke
gor, som du har sagt, man skal gore”. Og har jeg ikke fingeren p& pulsen lengere,
s§ kommer jeg med noget halvkvalt. (dNH-overlaege)

Det skal understreges, at der pa tveers af specialerne ses meget forskellige behov for denne
funktion og meget forskellige udfordringer alt afhangig af, hvilken kreeftsygdom det handler
om. Flere peger pd pakker, hvor de mener, det er ngdvendigt med en staerk overlaegeinvolve-
ring — primeaert med henvisning til kompleksitet i forhold til kodningen og behovet for at sikre,
at andre overlaeger justerer deres praksis. Men samtidig understreges det, at der findes andre
kreeftformer, hvor de slet ikke mener, at det ville have samme relevans.

6.2 Behov for mere ensartet registrering

Som det fremgar af indledningen til dette kapitel, er graden af malopfyldelse i forhold til for-
Igbstiderne veesentlig af forskellige arsager. Netop derfor er der mange steder stor frustration
over at opleve, at registreringen ikke foregdr ensartet:

Der er nok ingen, der snyder p8 vaegtsk8len. Men der er usikkerhed og en fornem-
melse af, at andre ggr det anderledes. (...) Og det er et problem, at registreringen
er uens, n8r vi bliver sammenlignet. Og det er ikke ens, den m8de man saetter
punkterne p8. (Konsulent pa kraeftomradet)

Og som det ligeledes blev naevnt tidligere, s& oplever nogen, at sammenligningerne ikke kun
bruges til monitorering af forlgbstiderne, men ogsa har konsekvenser for specialplanlaegnin-
gen:
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Eksemplerne pd uens registreringspraksis bunder i alt fra tvivl, manglende viden til forskellige
holdninger til registreringspraksis mellem afdelinger, hospitaler og regioner. En registrerings-
konsulent forklarer her, hvorfor A-punkterne i samme pakkeforlgb szettes pa forskellige tids-
punkter - og pa hendes hospital fgrst szttes til konference, mens det andre steder settes

M8ske er det ikke s§ problematisk i forhold til kraeft. Det er, ndr de i Sundhedssty-
relsen skal til at tale specialeplanlaegning, og om vi skal have hgjt specialiserede
funktioner, og de s§ siger, at de performer bedre i én region end i en anden. Og hvis
det i virkeligheden bunder i, at man registrerer forskelligt, s§ er det, at nogle kan
fole sig lidt snydt. Vi er meget opmaerksomme p8, hvilke konsekvenser registrerin-
gen kan have. (Konsulent pa kraeftomradet)

tidligere:

Flere informanter oplever, at der ved regionsovergange saettes et nyt A-punkt, nar patienterne
viderehenvises i henhold til den fordeling af hgjt specialiserede funktioner, der er pa tvaers af
hospitaler og regioner. Og det er med til at skabe en oplevelse af, at monitoreringen ikke er sd

Her er det besluttet, at der ikke er begrundet mistanke om kraeft, for man har en
CT-scanning. Og man starter jo ud med et rontgen af thorax, og der kan godt vaere
nogen, som siger, at p8 baggrund af det rentgen af thorax, der er der begrundet
mistanke om kreeft, og s§ starter vi pakken, og s§ saetter vi A-punktet der. I starten
var det faktisk rontgen, der satte A-punktet. Men der har den ledende overlzege p§
lunge sagt, at han mener, man skal have en CT-scanning, for man kan sige, at der
er begrundet mistanke. Og det er grunden til, at A-punktet bliver sat p§ konferen-
cedagen nu. (Registreringskonsulent pa lungepakken)

valid, som informanterne gerne vil have:

Denne analyse skal ikke komme med et bud p&, hvornar A-punktet skal szettes i nogen pakke,

men den kan pdpege, at der er et stort gnske om mere udfgrlige, klare og helt entydige nati-

onale registreringsvejledninger, som disse to overlager fra hver deres region og speciale peger
o

pa:

Pa et hospital har to registreringskonsulenter udarbejdet en udfgrlig vejledning, der i relation
til pakkeforlgbet for brystkraeft beskriver “... hvem skal registrere de forskellige punkter, hvor-
dan, hvorndr, helt preecist. Vi g8r helt ned i detaljerne, s§ ingen skal veere i tvivl. om de skal
seette et punkt”, som de beskriver det. Det er initiativer som dette kombineret med oplevelsen
af uens praksis og tvivl, der far de informanter, der sidder teet pa registreringsarbejdet, til at
foresld, at der som led i en revision af kraeftpakkerne kommer langt mere fokus pa at Igfte

Monitoreringen er vigtig, fordi “... ellers ved vi ikke, hvor vi er henne. Hvis vi har
aftalt, at vi vil lave de her pakkeforlgb, s§ m8 der vaere nogen, der laver en opgo-
relse. Det, der er problemet, det er, at de er fejlbehaeftede. Jeg mener ikke, vi kan
stole p8 dem i vores speciale. Det kan man jo ikke, n8r man kan starte p§ et nyt A-
punkt”. (@NH-overlaege)

Hvis vi synes, det her er vigtigt at m8le p8 og ligefrem straffe nogen [afdelinger,
red.], der overskrider forlgbstiden - s& skal det ogs§ vaere en fair mdling! (Overlaege)

Monitoreringen skal veaere national, fuldstaendig ensartet; der skal ikke veere plads
til, at man kan lave krumspring. Der skal ikke vaere nogen tvivi om, hvor koden skal
seettes p§ noget som helst tidspunkt. (Overlage)

denne opgave nationalt:
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Hvis man gerne vil have en ensretning af, hvordan vi gor det her, s§ skal man jo
ikke sidde p§ hvert hospital og udvikle de her registreringsvejledninger. Det er et
stort arbejde, og vi burde kunne blive mere klare p8, hvordan vi gor det her - alle-
sammen. (Konsulent)

Ud over et stgrre fokus pa at lave nationale registreringsvejledninger som en integreret del af
pakkeforlgbsbeskrivelserne er der ogsd overlaeger, der stiller forslag om, at man systematisk
0g nationalt begynder at bruge audit i arbejdet med at skabe en mere ensartet registrerings-
praksis: altsd at en ekstern auditer gennemgar registreringerne i en stikprgve og sammenhol-
der det med de gaeldende vejledninger.

6.3 Redeggrelser for overskridelser af forlgbstider

En ting er at holde gje med malopfyldelsen og dykke ned i de forlgb, som overlaegerne synes,
det giver mening at have fokus p&, og hvor de oplever, at det ggr en forskel, om de far justeret
pa praksis hos deres kollegaer. Noget ganske andet er, nar de bliver bedt om at redeggre for
overskridelser af forlgbstiderne. For informanterne er det ikke klart, om dette krav om rede-
ggrelser skyldes Sundhedsstyrelsens nationale monitorering, eller om det skyldes lokale eller
regionale gnsker om teet opfslgning. I interview med tvaergdende konsulenter, som har en
teettere kontakt til det administrative system, blev det flere steder klart - nogle steder under
interviewene, hvor konsulenter og klinikere var samlet - at en del af redeggrelserne for over-
skridelse skyldes lokale/regionale beslutninger og gnsker om teet opfslgning pd malopfyldelse
- ikke Sundhedsstyrelsens nationale monitorering. Dette er vaesentligt at holde for gje.

I dette laengere uddrag forklarer en tvaergdende konsulent pa kraeftomrddet, hvad der ligger
bag den lokale opfglgning pa@ malopfyldelsen, hvad den bestdr i, og hvordan den bruges:

I 2016 er vi g8et helt taet p8 med opfolgningen, fordi vores politikere her i regionen
vedtog, at 88 % af forlgbene skulle opfylde standardtiderne, og i 2017 er det 90 %.
Danske Regioner har i flere 8r haft deres egen mé8lsaetning, men i og med at det er
vores egne politikere den her gang, s8 folger vi op pd det hele tiden. Og vi blev ngdt
til at g8 teaettere p§ og f§ en forklaring p8 de forlgb, vi ikke lykkes med: Hvad er det,
der gor det? For det interessante er jo at se p§ dem og se, om vi kan leere noget af
dem, og kan f8 nogen af dem presset inden for forlpbstiden. S8 vi har udviklet et
ark, hvor vi g8r ind hver m8ned og leverer tal til specialerne: Vi kan fx se, at i
oktober er der tre forlgb inden for mamma, der ikke har overholdt forlgbstiden ud af
i alt 18, og s8 kan man sige: De der tre forlab, hvad ligger til grund for det? P§ lunge
var det 34, der var opfyldt, og 11 der ikke var. Hvad er det s8, der ligger i de 11 -
hvorfor er de ikke opfyldt? Og s8 beder vi dem om at g8 ind og lave en journalaudit
hver eneste m8ned - fx i den her m8ned har lunge veere inde og se p8 de her 11
forlob. Langt de fleste gange er det, fordi der er brug for IP@ og komorbiditet. Og tit
og ofte er det supplerende undersogelser, der er brug for pd lungepakken; en inkon-
klusiv biopsi for eksempel. Men det kan ogs§ vaere registreringsfejl. Og s& er der de
forlab, der sendes til [anden region, red.], der skal vi ogs8 holde gje med, at de
kommer igennem. (...)

Og den her oversigt, den gennemg8r klinikledelsen med hospitalsledelsen en gang
om mé&neden, hvor klinikledelsen s§ skal forklare overskridelserne. Ogs§ hvis de har
nogen flaskehalse: fx havde vi et omr8de, hvor der kun var én ugentlig MDT, og
efter vi har f8et det her frem, er vi begyndt at se p8, om vi skal have to, for ellers
kan der g8 en hel uge. Og vi er blevet meget mere klare i spyttet p8, hvad der
egentlig er vores udfordringer, og hvor det egentlig er, vi kan rykke noget. (...)
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Klinikledelserne synes, det her er h8rdt arbejde. Og det er ikke noget, vi nadvendig-
vis skal fortsaette med, for nu ser vi ogs8 et manster. Men indtil videre, s§ er vi ngdt
til at f§ noget indblik i det her. Ogs§ for at bevare det fokus, der er. Det giver ogs§
et ledelsestryk: Hvis der er nogen problemer p8 kapacitet, bliver det ogs§ italesat
over for hospitalsledelsen. (Konsulent)

Ikke alle hospitaler har samme niveau af redeggrelser for overholdelse af forlgbstiderne, men
det generelle billede er, at der er stor ledelsesmaessig - og generelt set ogsa klinisk - beva-
genhed pd Igbende og taet opfelgning pd overholdelsen af forlgbstiderne. Mange af de ledere
og konsulenter, der har ansvaret for at etablere, justere og vedligeholde de motorveje, som
pakkeforlgbene udggr i organiseringen, har brug for at f3 mere detaljeret og databaseret indblik
i de tveergdende sdvel som lokale udfordring, og hvad der evt. kan ggres. Og det oplever de,
at deres egen taette monitorering, seerligt deres auditering af overskredne forlgb, hjelper dem
til at fa.

Men det &ndrer ikke ved, at det kan virke mere eller mindre irrelevant for nogle af informan-
terne, som sidder med opgaven, maned efter maned - og som konsulenten ogsa fremhaevede
i citatet, sd oplever mange af kliniklederne ogsa, at det er hdrdt arbejde. Samtidig s vi ogsa
tidligere eksempler pa @NH-overlaeger, som selv fandt det vaesentligt at fglge deres egne tal
teet for hele tiden at sikre, at det kgrer sa godt som muligt.

Der hvor klinikerne oftest har indvendinger, er for det fgrste i relation til tidsforbruget, der gar
fra kerneopgaven, dernaest i forhold til det man kan kalde “accept i systemet” af forklaringer
pa overskridelser, som denne overleege peger pa:

Jeg synes, vi skal fortsaette vores system [til monitorering, red.]. Det holder os i
gang, og det sgrger for, at patienterne bliver udredt p8 en fornuftig tid. Men s§ mé&
vi ogs8 acceptere, at n8r der er en fornuftig grund til overskridelse, s§ skal det kunne
accepteres. Det generer mig, at vi sidder til de der ma@der og f&r at vide, at det ikke
er godt nok, n8r der er en god grund. Det er fint at have et m8l. Men hvis man s§
har en fornuftig forklaring p8, at det her forlab gik skaevt, s§ skal man acceptere det
i systemet: "Nej, den holdt ikke. Patienten fik en hjerneblgdning”. Men hvis vi har
smolet i det - s8 er det i orden, vi f8r nogle hak i tuden! (Overlaege)

Den type redeggrelser for overskridelser, der entydigt mgdte mest modstand, er redeggrelser
for overholdelse af delmdlene for delforlgbene - altsa tiden fra A-B, B-C eller C-F. Det
skal understreges, at dette kun sker nogle steder og kun som led i den lokale monitorering for
at finde ud af, hvor i forlgbene overskridelserne sker, og ikke som led i den nationale monito-
rering. Men der, hvor den sker, giver det modstand, seerligt i de tilfaelde hvor det samlede
forlgb har overholdt forlgbstiden, men der har vaeret en overskridelse af et delforlgb, typisk fra
B-C, altsd i udredningsfasen. I mange forlgb, szerligt pd hoved-halskreeft, indkaldes patienterne
langt hurtigere end de 6 dage, der maksimalt ma ga fra henvisning til fgrste fremmgde (A-B).
Afdelingerne beretter, at de praktiserende gre-naese-hals-laeger ved mistanke ringer direkte til
en forlgbskoordinator, mens patienten er i deres konsultation, og far en tid til vedkommende,
oftest 1-2 hverdage senere. Det betyder, at afdelingerne typisk er foran fra start og sdledes
vinder lidt tid, sa8 mere kompleksitet og flere udfordringer kan rummes i udredningen fra B-C.
Men hvis afdelingerne skal sta pa mal for delforlgbet B-C - uden at der skeles til, om C-punktet
sammenlagt nds inden for forlgbstiden, s er delforlgbet B-C overskredet og kraever forklaring
de steder, hvor denne form for opf@lgning praktiseres:

Vi bliver jo meget h8rdt monitoreret her. Og vi bruger rigtig meget krudt p8 at re-

deggre for, hvorfor vi har overskredet det enkelte delforlob. S§ jeg sidder hver m§-
ned og ser p8, hvorfor har den patient overskredet dét delforlob og dét delforlob?
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Hvorfor har vi brugt 16 dage p§ udredning, ndr vi har 15 dage? Mens vi faktisk har
fort dem igennem pakken p8 20 dage [forlgbstiden A-F er 28 dage, red.]. Og det er
urimeligt. Man kunne m8ske ngjes med kun at se p§ de forlob, som faktisk overskri-
der A-F. (Overlaege)

Samme holdning har andre, som ogsd oplever monitorering pd overholdelse af delforlgb, og
her er det primaert argumentet vedrgrende misforholdet mellem klinikernes oplevelse af tids-
forbruget sammenholdt med den nytte, de oplever, der er kernen ud kritikken:

I min optik er kongeindikatoren [A-F, red.] helt sufficient for det, vi skal. Vi kan
spare en masse arbejde ved kun at kgre efter kongeindikatoren. Det, vi laver nu
[opfelgning pa delforlgb, red.], er organiseret spild af tid. Vi kan bruge vores res-
sourcer meget bedre, hvis vi kun f8r kongeindikatoren p8. Og hvis der s§ er proble-
mer med kongeindikatoren, s§ m3 det veere direktionens opgave at f§ en mere kon-
kret opggrelse: S§ kan man jo tage 3 méneder ud og dykke ned i det. Men der bliver
brugt uhyggeligt mange ressourcer p8 de delforlob; p§ at skrive tabeller og lave
Excel-ark, og s8 g8r der djof i den. Men det handler om at komme fra A-F - det er
det, der betyder noget. (Overlaege)

Som det er fremgaet, er overlaegerne generelt kritiske over for monitorering, de ikke oplever
som anvendelig i praksis, og der er et stort gnske om at automatisere redeggrelser for over-
skridelser sa vidt muligt (bl.a. via indfgrelse af nationale pauseknapper for patientinitieret for-
sinkelse og komorbiditet), ligesom der er stor modstand mod redeggrelser for overskridelser
af delforlgb - hvis kongeindikatoren A-F er opfyldt. Men dilemmaet bestar pa den anden side
i, at de enheder og ledere, der har ansvaret for Igbende at arbejde med malopfyldelsen - 0ogsa
pa tveers af matrikler — har brug for viden om, hvor i forlgbene overskridelserne sker, hvis der
skal arbejdes systematisk med forbedringer. Og det praktiseres nogen steder meget konse-
kvent - om end flere antydede under interviewrunden, at det muligvis ikke var ngdvendigt at
monitorere permanent pa overholdelse af delforlgb.

N&r der lokalt er behov for flere data og mere viden, end der er i de kvartalsmaessige opggrelser
pa nationalt plan af den procentdel, som har overholdt/ikke overholdt forlgbstiderne, sd er
begrundelserne ofte, at man lokalt har behov for mere tidstro data, oftest p@ manedlig basis,
og at man har behov for data pd hospitalsniveau samt mere konkret viden om, hvorfor over-
skridelserne sker. Og her er audit en tidskreevende metode, men ogsa en metode, der giver
den konkrete indsigt, som nogle informanter oplever behov for, for at kunne arbejde malrettet
med at forbedre. Nogle beskriver, at de leder efter “mgnstre” i auditresultaterne: Skyldes det,
at en bestemt afdeling har sveert ved at levere en ydelse, skyldes det, at patienterne venter
pa MDT, skyldes det udszettelse efter patientens gnske, udredning for andre pakkeforlgb mv.,
eller en kombination af det hele. Der findes mange mader at ggre dette pa lokalt, men helt
overordnet viser analysen, at der er forskel pa de data, der kan bruges til kontrol af graden af
overholdelse af forlgbstiderne - og de data, der skal til for at kunne arbejde med forbedring af
forlgbene lokalt. Formalet med den nationale monitorering er det fgrste — og derfor findes en
lang reekke lokale varianter af yderligere data og redeggrelser, der sgrger at skaffe viden om
det sidste.

6.4 M3lopfyldelse af standardforlgbstiderne

Sundhedsstyrelsen har ikke fastsat nogen taerskelvaerdi for malopfyldelse og skriver sdledes i
den senest publicerede monitorering af forlgbstider pa kraeftomradet for 4. kvartal 2016, at:
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Der er ikke fastlagt en national taerskelvaerdi for, hvilken andel af patientforlgbene
der bor vaere gennemfart inden for standardforlobstiderne. (...) I 4. kvartal 2016 blev
84 % af de registrerede forlgb gennemfgrt inden for standardforlgbstiden. Sund-
hedsstyrelsen finder overordnet dette tilfredsstillende, men er opmarksom p8, at
der er pakkeforlob, for hvilke andelen af gennemfarte patientforlgb inden for stan-
dardforlobstiden er relativt lav. (...) Forlobstiderne i pakkeforlgbene er opstillet som
faglige rettesnore for standardpatientforlob. Konkrete forhold som f.eks. anden be-
tydende sygdom (komorbiditet) eller seerligt kompliceret sygdomsforigb kan betyde,
at forlgbstiden for den enkelte patient afviger fra standardforigbstiden. Sundheds-
styrelsen har derfor ikke en forventning om, at standardforlgbstiderne kan overhol-
des for alle patienter i samtlige pakkeforlgb. Det kan vaere fagligt relevant og ngd-
vendigt, at forlobstiden er leengere for nogle patienter, ligesom patientens egne pree-
ferencer kan betyde, at standardforilgbstiden afviges. (Sundhedsstyrelsen 2017)

Som det er fremgik af forrige afsnit, s& kan regionerne dog veelge at fastsaette taerskelvaerdier
- enten samlet i Danske Regioner eller enkeltvis. Og som det fremgik, har nogle regioner ifglge
deltagerne forskellige mal, og nogen har et mal om 100 % malopfyldelsel’. Der er meget
forskellige opfattelser af, hvad teerskelvaerdien er, og hvem der har fastsat den, som fglgende
tre citater fra klinikere og konsulenter teet pd pakkeforlgbene og monitoreringen illustrerer:

Hvad er standarden nu? Hovedstadsregionen siger 90 %. Og jeg mener den er 80 %
nationalt. Eller er den 85 %? (Overlage)

En konsulent praesenterer hospitalets lokale monitorering og forklarer: Den rade linje
er taerskelvaerdien, og den er pd 95 %. Det har man besluttet nationalt, at den skal
veaere. Eller regionalt. Det ved jeg ikke. Tidligere mener jeg faktisk, at den var 95 %
regionalt, men s§ har man besluttet sig for at aendre den til 100 %. Og s& har vi s§
besluttet os for lokalt, at det giver ikke mening at se p8 tal, hvor alt andet end 100 %
er rgdt. For der vil altid vaere nogle f8, hvor der er en god forklaring p8, at de ikke
kom igennem til tiden. (Konsulent)

Interview med to @NH-overlaeger: Det kommer ogs8 an p8, hvor du laegger niveauet
for, hvor mange der skal overholde tiden - er det 80 %, 90 % eller 95 % - for vi
kan aldrig overholde 100 %. Og nu - er det ikke s8dan, at vi skal overholde 80 %?
(Overlaege 1). Nej, vi skal overholde 90 % (Overlaege 2). I virkeligheden burde det
m&ske vaere 85 %, som skal overholdes. (Overlage 1)

I betragtning af, at Sundhedsstyrelsen ingen taerskelvaerdi har og understreger, at det nuvee-
rende niveau af malopfyldelse generelt betragtes som “tilfredsstillende”, er det interessant, at
ingen informanter naevner dette - ikke mindst i lyset af, hvor frustrerede flere giver udtryk for
at vaere over det nuveaerende monitoreringssystem og seerligt redeggrelserne for overskridelser.
Denne undersggelse har ikke undersggt, hvordan formidlingen af den nationale monitorering
foregdr i praksis, herunder hvilken dialog der er mellem Sundhedsstyrelsen og regionerne,
internt i regionerne med de enkelte sygehuse, og mellem direktioner og klinikere pa det enkelte
sygehus. Men det kan konstateres, at informanterne i denne undersggelse generelt havde di-
vergerende opfattelser af, hvad teerskelvaerdien var, og hvem der havde fastsat den, og ingen
fandt anledning til at naevne, at Sundhedsstyrelsen ingen taerskelvaerdi har og desuden gene-
relt er tilfreds med den nuvaerende grad af malopfyldelse, netop fordi mange af de samme
drsager til forsinkelser, som informanterne har fremhaevet, anerkendes: komorbiditet, szerligt
komplicerede sygdomsforlgb og patientens egne praeferencer. Denne undersggelse kan dog

17 Denne undersggelse ikke har haft til formal at undersgge det konkrete indhold af krav til malopfyldelsen i
hver af de medvirkende regioner. Den ma derfor begraense sig til at gengive informanternes oplevelse af
krav og forventninger til malopfyldelsen, sddan som de ser det.
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ikke afggre, om det maske netop er den meget taette monitorering og lgbende opfslgning re-
gionalt og lokalt, som ggr, at malopfyldelsen nationalt ligger, hvor den ggr i dag.

Men undersggelsen kan pege pa, at de informanter, der oplever en mélsaetning om 100 %
inden for forlgbstiden, finder det urealistisk, fagligt uforsvarligt og fglgelig staerkt demotive-
rende at arbejde under. En laegelig direktgr oplever det sdledes:

Med hensyn til m8lsaetningerne for opfyldelse af forlgbstiderne, s8 ligger vi s8dan
set meget paent, men p8 fx lungecancer ligger vi kun p8 omkring 79-80 %. Og det
er nok, fordi det simpelthen er umuligt med den type patienter og den biologi, der
udspiller sig, at komme laengere op i pakkeopfyldelse. Og det er ikke serlig sjovt for
folk at arbejde i et system, hvor man til tid og evighed skal have skaeld ud for kun
at gore det 80 % godt. Vores politikere [regionalt, red.] har faktisk sagt, at vi har
100 % opfyldelse, og jeg ikke hvor i samfundet, man beder om 100 % af noget som
helst. Der mangler alts§ en eller anden form for afstemning af forventningerne af-
heaengig af komorbiditet og alder for eksempel. Omvendt kan man sige, at det kan
blive en ladeport for d8rlige undskyldninger, hvis enhver lille ting kan bruges til at
udseette forlgbet. Vi behgver ikke at komme med losninger her, men man kunne
mé&ske se p8, hvad der er best practice det bedste sted i landet og s§ méle sig op
imod det i stedet for 100 % mé&lopfyldelse. Det er et problem, at man har urealistiske
mélsaetninger, for man beder rigtig mange mennesker om at g8 og arbejde med
noget, hvor de oplever, at de g8r og fir skaeld ud. (Direktar)

6.4.1 Faglige teerskelvaerdier som alternativ til revision af grundmodel

Nogle pegede pa, at de - som alternativ til de politisk fastsatte taerskelvaerdier pa tvaers af
kraeftsygdomme - i stedet gnskede fagligt begrundede tzerskelvaerdier for de enkelte kraeftfor-
mer. Et eksempel er to informanter, der sidder teet p& monitoreringen, som peger p3, at det
pa lungekraeft maske er ca. 20 %), som det ikke er muligt eller hensigtsmaessigt at fa igennem
inden for standardforlgbstiden, mens det maske kun er 5 % p& mordermaerkekraeft. Flere an-
sldr, at der er tale om betydelig variation krzaeftformerne imellem.

Denne strategi ses ogsa af nogle som en vaesentligt mindre administrativt tung lgsning pa
behovet for justering af forlgbstiderne, som blev praesenteret i kapitel 5, side 28 i form af de
fire muligheder: I stedet for fx at lave saerlige spor for udredning af bestemte typer patienter,
som tager laengere tid, indfgre diverse pauseknapper eller forleenge forlgbene, kunne en faglig
fastsaettelse af taerskelvaerdien vaere et helt eller delvist alternativ. S3 ville man fastholde den
nuveerende pakke, evt. med en sanering af antallet af spor til initial behandling og i stedet
fastszette en fagligt baseret teerskelvaerdi - ifglge informanterne et sted mellem 80 og 95 %,
alt efter hvilken kraeftsygdom der er tale om.

Imidlertid er der ogsa en del informanter, som fandt dette forslag problematisk, bl.a. fordi der
ingen viden vil veere om, hvorvidt det er “de rigtige” patienter - altsd@ de komorbide, de saerligt
komplekse eller dem, der selv gnsker det, som overskrider standardforlgbstiden. Men ogsd
fordi de mener, det er umuligt at fremkomme med fagligt begrundende taerskelvaerdier. Og
endelig peges der ogsa pa, at patientmassen er forskellig fra hospital til hospital, og derfor kan
de ikke have de samme fagligt begrundede tzaerskelvaerdier.

Hvorvidt denne Igsning enten kan veaere et helt eller delvist alternativ eller supplement til de
foresldede justeringsmuligheder i kapitel 5, side 28, og om den er mere egnet til nogle kraeft-
former end til andre, kan ikke afggres her. Det skal dog bemeerkes, at denne strategi ikke vil
Igse de udfordringer, som informanterne giver skarpt udtryk for i relation til de regionale krav
om hgj malopfyldelse, der ikke Igses ved, at Sundhedsstyrelsen evt. helt eller delvist vaelger
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at indfgre taerskelvaerdier pa nogle eller alle pakkeforlgb. Den udfordring kan kun Igses regio-
nalt.

6.5 @nsker om tekniske a&ndringer i monitoreringen

Til sidst peger nogle aktgrer pd et gnske om to forskellige justeringer af det mere tekniske i
selve monitoreringsmodellen og kommer med henholdsvis et gnske om en mere nuanceret
opggrelse af graden af overskridelse samt en andring af monitoreringsmodellen fra den nu-
vaerende forleens model (fra A-F), hvor alle forlgb med et A-punkt i et givent kvartal taeller med
i det kvartals monitorering, til at vaere baglaens (fra F-A), sa alle forlsb med et F-punkt i et
givent kvartal i stedet bliver inkluderet.

6.5.1 @nske om differentiering af grader af rad

Inden for den nuveerende monitoreringsmodel har flere et gnske om at f& indarbejdet en indi-
kation af graden af rgd ved overskridelser:

N8r man s8 har overskredet forlgbstiden - ikke har opfyldt mélet, hvor taet var man
p8? Er det én dag, er det to dage, er det tre? For s8 er jeg fagligt set ligeglad, for
det er ikke dér, canceren lgber. Kunne vi ikke f§ s8dan en eller grad af — hvor slemt
er det? En enkelt dag er jeg ligeglad med - men er det en uge, er det halvanden
uge? (Overlaege)

@nsket gdr igen pa flere afdelinger, szerligt inden for hoved-hals- og lungekraeftomrddet, hvor
der 0gsd er mest fokus p3, at tid er vigtig for prognosen. Hvorvidt det er mest hensigtsmaessigt
at integrere en sadan formidling af graden rgd i den nationale monitorering, eller om det er
mere hensigtsmaessigt at integrere det i de lokale opf@lgninger, kan ikke afggres her. Men flere
peger pa gnsket. Ogsa for pd et bedre grundlag at kunne vurdere, hvorvidt individuelle rede-
ggrelser for overskridelser - der tager tid - er ngdvendige eller ej.

6.5.2 @nske om andret opggrelsesmetode til inklusion af forlgb

Et andet gnske handler om at aendre kriterierne for, hvorndr man traekker data for malopfyl-
delse i den nationale monitorering. Som det er nu, er de forlgb, der indgar i monitoreringen for
fx 4. kvartal 2016 dem, der har faet sat et A-punkt i denne periode. Data traekkes sdledes i
dag fra A-F i de nationale opggrelser. Men en ikke uvasentlig del af dem, der har faet sat et
A-punkt i perioden, har endnu ikke fiet sat et F-punkt, ndr data traekkes. Det betyder, at
tallene bliver mere positive, end de reelt bliver senere, hvor alle har faet sat et F-punkt, og
hvor nogle af dem, som ikke talte med i opggrelsen for 4. kvartal, fordi de manglede et F-
punkt, da opggrelsen blev lavet, senere vil vise sig at have overskredet forlgbstiden. Derfor vil
tallene for det pagaeldende kvartal senere aendre sig en smule i negativ retning.

For at undgd denne problematik, starter én region derfor fra april 2017 med at lave deres egne
opggrelser omvendt - altsd fra F-A. De har fglgende erfaringer med det:

Vi ser jo faktisk nogen lidt ringere tal. For hvis man traekker dem for hurtigt, s§ f&r
man ikke alle de her lange forleb med p8 50 eller 45 dage p§ lunge. Og s§ viser vi
dem til politikerne, og s§ forst to m&neder senere, s§ er tallet [for malopfyldelse,
red.] faldet igen. (Konsulent)

Dilemmaet er, at data bliver lidt seldre, nar de publiceres, men til gengeeld bliver de mere
praecise. Da det kan veere relativt teknisk og ganske komplekst at forklare arsagen til disse
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andringer til bl.a. politikere, gnsker aktgrer i den region, som er overgdet til den baglaens
registrering fra F-A, at de nationale opggrelser baseres pa samme opggrelsesprincip. Til gen-
gaeld peger de p3, at der i dag er en maned til "efterregistrering” efter hvert kvartal, og det,
mener de, kan ggres hurtigere, s der kan vindes lidt tid i den ende af processen i forhold til
at f8 nye, men praecise data for malopfyldelsen ud s& hurtigt som muligt.

6.6 Sammenfatning af kapitel 6: Monitorering i praksis

Denne sidste del af analysen har omhandlet de forskellige former for registrering og monitore-
ring, som praktikerne oplever dem. Den peger p&, at monitoreringen pa den ene side er med
til at skabe et steerkt fokus pa optimale forlgb og logistik - szerligt pa hoved-halskraeftpakken,
til dels pd lungepakken og i mindre grad pa prostatapakken. Men der opleves ogsa en raekke
udfordringer.

Flere udtrykker frustration over, at de oplever, at registreringen foregdr uens. Der bruges flere
steder tid pa at udarbejde lokale registreringsvejledninger for at sikre mere ensartethed, og
der efterlyses derfor et vaesentligt stgrre fokus pa at sikre mere entydighed i forbindelse med
registreringen. Ikke mindst fordi monitoreringen af overholdelsen af forlgbstiderne sammen-
lignes, og fordi der opleves taet ledelsesmaessig og (regional)politisk bevdgenhed p& overhol-
delsen, ligesom der nogen steder ogsa er en oplevelse af, at graden af overholdelse anvendes
i relation til beslutninger om centralisering/decentralisering af funktioner og forlgb inden for
hver region savel som i relation til nationale drgftelser om specialeplanlaegning.

Flere steder er der ogsa frustration over tidsforbruget til redeggrelser for drsager til overskri-
delser af standardforlgbstiden pa alle overskredne forlgb - seerligt i de tilfselde, hvor der skal
redeggres for overskridelser af delforlgb, selvom den samlede forlgbstid fra A-F er overholdt.
Det skal understreges, at dette langt fra sker alle steder. Trods det faktum, at Sundhedssty-
relsen ikke har fastsat nogen taerskelvaerdi for malopfyldelse af forlgbstider, og i publiceringen
af monitoreringsdata udtrykker generel tilfredshed med det nuvaerende niveau for malopfyl-
delse, har en del informanter en opfattelse af, at der findes nationale taerskelvaerdier, men en
del er i tvivl om, hvad taerskelvaerdierne er, og hvem der har fastsat dem: Sundhedsstyrelsen
eller Danske Regioner - ligesom flere refererer til forskellige regionale taerskelvaerdier.

Enten som alternativ eller som supplement til en andring af grundmodellen blev der nogle
steder fremsat forslag om i stedet at saenke taerskelvardierne til fagligt fastsatte niveauer for
de enkelte kraeftformer - vel vidende at denne metode ikke ngdvendigvis vil vaere specielt
praecis. Men den vurderes at vaere vaesentligt mindre administrativt tung end flere af de forslag
til justering af pakkeforlgh, der fremkom i analysen af pakkeforlgb i praksis. Argumenterne
imod et sadant forslag handlede primart om, at metoden var upraecis, at man ikke umiddelbart
ville kunne se, om det er ‘de rigtige’ patienter der har laengere forlgb, ligesom flere ikke mente,
at patientmassen var den samme i alle dele af landet - og taerskelvaerdien dermed heller ikke
burde veere det. Men det grundlaeggende argument om at overveje mere enkle modeller, hvor
der forventes forskellige former for fordeling i forbindelse med en standardforlgbstid for den
enkelte kraeftform, bgr overvejes.

Endelig var der gnske om to andringer af mere teknisk karakter: En automatisk genereret
differentiering af graden af overskridelse af forlgbstiden, idet flere finder det relevant at vide,
om overskridelserne er pa fa dage, uger eller maneder. Det er fordelingen i forbindelse med
standardforigbstiden og udviklingen i denne, som er relevant, frem for kun at kende andelen
der overholder den. Desuden var der nogle steder gnske om at andre opggrelsesmetoden, sa
der ikke publiceres overholdelse af forlgbstider, fgr forlgbene er afsluttet (med et F-punkt).
Dette for at undgd, at tallene for tidligere kvartaler ma efterjusteres, efterhdnden som alle
patienter med et A-punkt i et givent kvartal far F-punkter, og nogle af disse overskrider for-
Igbstiden. Dette vil teknisk set betyde, at man maler fra F-A i stedet fra A-F.
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7 Konklusion og anbefalinger

Med afsaet i det faglige oplaeg til Kraeftplan IV (Sundhedsstyrelsen 2016e) har denne rapport
analyseret behovet for justering af pakkeforlgb som led i Sundhedsstyrelsens serviceeftersyn
pa kreeftomrddet. Formalet med analysen er sdledes at undersgge informanternes input til
folgende:

o At belyse, hvilke aspekter af pakkeforlgb der opleves som velfungerende, samt hvilke kon-
krete typer af uhensigtsmaessigheder der opleves af hospitalsmedarbejderne i relation til
forskellige kraefttyper pd forskellige matrikler.

« At pege pd de forskellige justeringsmuligheder, som analysen af uhensigtsmaessighederne
kommer frem til.

e At vurdere, hvilke risici/bivirkninger der er ved de forskellige typer af justeringsmuligheder
- herunder konsekvenser for medarbejdere, patienter, forlgbstider samt ressourceforbrug.

Analysen skal anvendes i Sundhedsstyrelsens videre arbejde med revision af pakkeforlgb, her-
under pakkeforigbenes organisering og monitorering.

I dette afsluttende kapitel opsummeres fordele og ulemper ved pakkeforlgb med szerligt fokus
pa de ulemper, der kan medfgre omkostninger af enhver art, og som det derfor er vaesentligt
at have fokus pa at minimere - bade i forbindelse med selve revisionen af pakkeforlgbene, og
i hgj grad ogsa via den lokale og regionale implementering, ledelse og monitorering af pakke-
forlgb.

Derefter praesenteres med afsaet i interviewundersggelsen anbefalinger til det videre proces
inden for fire hovedtemaer: anbefalinger vedrgrende det faglige indhold i pakkeforlgb, mulig-
hederne for justering af den generiske model for pakkeforlgb, muligheder for justering af regi-
strering og monitorering, samt anbefalinger vedrgrende implementering og organisering af
pakkeforlgb i praksis pa nationalt plan, men i hgj grad ogsa pa regionalt og lokalt plan.

7.1  Fordele og ulemper ved pakkeforlgb

Fordelene ved pakkeforigbene fylder mest blandt den valgte gruppe af informanter, der alle er
tilknyttet pakkeforlgbene. Der peges pa fordele for patienterne, som prioriteres hgjere i hele
systemet, og ventetiden bliver langt kortere. Der lsegges mange steder vaegt p&, at pakkefor-
Igbene, bl.a. qua den ggede brug af MDT-konferencer, har skabt vaesentlige forbedringer i det
tvaergdende samarbejde specialerne imellem, og flere kobler forbedringen i overlevelse pa
nogle pakker til faldet i forlgbstiderne siden indfgrelsen af pakkerne, mens andre ikke ser
samme direkte sammenhaeng. Men som analyserne i kapitel 5, side 28 om pakkeforlgb i praksis
viste, sd er opbakningen til pakkeforlgbene massiv, om end det ogsa papeges, at den er stgrre
inden for hoved-halskraeft og lungepakken, og at seerligt prostatapakken har udfordringer.

Men der er ogsa ulemper ved pakkeforlgbene, som er Igbende beskrevet i kapitel 5, side 28.
Nedenfor opsummeres de typer af omkostninger ved pakkeforlgb, som analysen har fundet.
Omkostningerne kan pd basis af den kvalitative analyse ikke kvantificeres. Nedenstdende skal
derfor ses som en typologi, der via den indsigt, som analysen giver pakkeforlgb i praksis, peger
pa de mekanismer, som i meget forskelligt omfang skaber omkostninger pa lokalt plan. Nogle
typer af omkostninger kan nedbringes og evt. helt fjernes ved at have et staerkt ledelsesmaes-
sigt fokus p& dem, andre kan ikke. Typologien kan bruges til at fa fokus pd de omrader, der
typisk udlgser omkostninger, og som det bade i forbindelse med revision af pakkerne og via
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den efterfglgende nationale, regionale og lokale implementering er veesentligt at have Igbende
fokus pa at minimere.

7.1.1 Omkostninger ved pakkeforlgb

Som beskrevet i kapitel 4, side 19 peger flere informanter pd, at pakkeforlgbene i sig selv har
vaeret med til at generere en del af den meraktivitet, der ses pd omradet. Flere forholder sig
positivt til, at flere patienter kommer ind - men det andrer ikke ved, at der opleves en mer-
aktivitet, som ikke kun skyldes andret demografi, stigende incidens og den faglige udvikling
med bl.a. flere behandlingsmuligheder. Men ud over de omkostninger, som denne meraktivitet
skaber, er der igennem kapitel 5, side 28 peget pa en lang raekke andre og ofte meget konkrete
forhold, som skaber omkostninger ved pakkeforlgb. Disse opsummeres i dette afsnit:

Der er i varierende grad omkostninger forbundet med:

e At implementere og justere pakkeforlgb lokalt i arbejdsgrupper og diverse modelfora
(afsnit 5.6, side 43).

e Handholdt forlgbskoordinering, hvor patienter ringes ind, og hvor der oftest helt manuelt
og uden nogen stgtte i it-systemer holdes styr pa forlgbstid og fremdriften i alle forlgb (afsnit
5.3, side 31).

e Overkapacitet. Arbejdet med at fylde tomme pladser og ledig forbooket kapacitet med an-
dre patienter inden for korte tidsfrister (afsnit 5.6.1.1, side 44), men ogsa de tilfeelde, hvor
tomme pladser ikke kan fyldes pa s3 kort tid (afsnit 5.6.1.1, side 44).

o Overkompetencer, nar tomme pladser fyldes med patienter, som kunne behandles p3 et
lavere kompetenceniveau og ikke af specialleege (afsnit 5.6.1.2, side 45).

« Overdiagnostik (inkl. genbeskrivelser), nar taet pakkede forlgb farer til, at der ikke er tid til
at reagere pa konklusive prgvesvar, der overflgdigger anden diagnostisk, som man dog ikke
nar at aflyse (hvilket ogsd kraever ressourcer), samt genbeskrivelser nar forlgb gar over
matrikelgraenser og seerligt patologisvar sendes til genbeskrivelser hos egen patolog (afsnit
5.6.1.4, side 47).

¢ MDT’erne fremhaves som en af de mest ressourcetunge - og veerdsatte - elementer i pak-
keforlgb, men der peges p& mange muligheder for mere fokuseret brug og organisering af
MDT’erne (afsnit 5.4, side 33).

e At kode og registrere i henhold til det nationale monitoreringsprogram i forhold til de mange
variationer, der er af de fire punkter: A, B, C, F — samt: X afslutning af forlgb (afsnit 6.1,
side 65).

e At redeggre for individuelle overskridelser af forlgbstider, herunder i nogle tilfaelde evt.
0gsa delforlgb, i flere tilfeelde p& manedlig basis, hvilket kan vaere en relativt tung post malt
i arbejdstid (afsnit 6.3, side 68).

e Hertil kommer afledte omkostninger for andre patienter, enten pa et mere generelt plan,
fordi kreeftpatienter prioriteres hgjt som fglge af pakkerne (jf. afsnit 5.6.2, side 50), men
ogsa pa et mere konkret plan, fordi der kan ske overbookning og aflysning af andre patienter
for at sikre, at kraeftpatienter kommer hurtigere til (afsnit 5.6.1.3, side 46).

Analysen kan intet sige om omfanget af disse omkostninger, og det skal understreges, at listen
her skal ses i lyset af den generelle opbakning til indfgrelsen af pakkeforlgb (afsnit 5.1, side
28). Men den peger pd centrale omrader, hvor det fremadrettet er vaesentligt at have fokus for
at sikre, at ulemper og omkostninger fortsat er langt mindre end fordelene. Dette geelder bdde
nationalt i relation til revisionen af pakkeforlgbsbeskrivelserne, men ogsa lokalt og regionalt,
idet omfanget af disse omkostninger ikke kun er en funktion af pakkeforlgbsbeskrivelserne,
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men i hgj grad ogsd af, hvordan pakkeforlgbene ledes, implementeres og monitoreres lokalt
og regionalt.

Endelig er det vigtigt at forholde sig til, at de overlaeger, som har egne erfaringer fra tiden fgr
pakkeforlgb, meget ofte tager udgangspunkt i denne sammenligning, ndr de beskriver deres
syn pa pakkeforlgbene (jf. afsnit 5.1, side 28). Med tiden vil der blive faerre overlaeger, som
bzerer denne erfaring fra tiden fgr pakkeforlgb med sig. Det betyder, at den opbakning, som
kommer mere eller mindre automatisk fra de overlaeger og @vrige ngglepersoner, som husker
tiden for pakkeforlgb, langsomt svinder. Som det ogsd er fremgaet, s& peger flere pa, at det
kraever godt samarbejde, motivation og goodwill hele vejen rundt at fa s8 teet pakkede multi-
disciplinzere forlgb til at fungere i praksis. Derfor er det vaesentligt ikke at tage denne goodwill
og motivation for givet pa sigt - ikke mindst i takt med, at omkostningerne for andre patient-
grupper bliver synlige og tydelige for fagpersonerne i dag. Netop derfor er det ogsa vaesentligt
at anerkende og adressere de omkostninger, som pakkeforlgbene har, og arbejde malrettet pa
at minimere dem, samtidig med at det er vaesentligt at formidle dokumenterede fordele ved
pakkeforlgbene og at anerkende de omkostninger og bivirkninger, de har.

7.2 Anbefalinger

Pa baggrund af denne analyse af tre pakkeforlgb er der fremkommet fglgende anbefalinger til
det videre arbejde med revision af pakkeforlgb:

1. Det faglige indhold i pakkeforlgb

e Der bgr sikres en taet og Igbende kobling mellem kreeftpakker og gvrige faglige stan-
darder, kliniske retningslinjer, databaser mv. (afsnit 4.5, side 25). Herunder en taettere
og Igbende dialog mellem de faglige miljger og det nationale niveau (se desuden anbe-
falinger til organisering under punkt 4).

« Det anbefales at undersgge mulighederne for at understgtte en mere ensartet og mal-
rettet brug af MDT'er af hensyn til det samlede ressourcetraek (afsnit 5.4, side 33).

« Det anbefales at sikre tydelighed og entydighed i handteringen af recidiver og kontroller
af uspecifikke fund (afsnit 4.2, side 20).

2. Muligheder for justering af den generiske model for pakkeforlgb

e Rapporten praesenterer fire kombinerbare muligheder for justering af grundmodellen
for pakkeforlgb. Modellerne er beskrevet i afsnit 5.7, side 50 og i oversigtsform i Bilag
2, side 81 og bestar kort fortalt i

(1) forlengelse af nuveerende grundmodel,
(2) indfgrelse af flere spor i udredningsfasen fra B-C,
(3) delvis afskaffelse af forskellene i tiden til initialbehandling fra C-F,
(4) indfgrelse af ‘pauseknapper’, seerligt til patientinitieret forsinkelse og komor-
biditet.
Ikke alle informanter s et behov for justering af grundmodellen - men kun af den
lokale implementering af den.

+ Alle modeller har fordele og ulemper, og ingen kan entydigt anbefales og analysen
peger pa en vifte af vaesentlige fordele og ulemper ved de enkelte modeller, som et
kommende revisionsarbejde bgr veere opmaerksom pa. Men det anbefales at se indivi-
duelt pa den enkelte kreeftform, herunder hvilke (kombination af) justeringer, der evt.
er behov for, frem for pa forhand at have én generisk model for alle.
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Det anbefales at have et staerkt fokus pd at vaelge enkle modeller, som minimerer
registreringsarbejdet, og hvis monitorering kan understgtte den Igbende implemente-
ringen og ikke kun kontrol af overholdelsen af forlgbstiderne.

Endelig anbefales det at laegge veegt pa tydelighed i af begrundelser for de valg, der
traeffes i de enkelte pakkeforigbsbeskrivelser, herunder fx valg af evt. spor i relation til
nuvaerende C-F og evt. kommende variation i spor fra B-C.

Registrering og monitorering

Det anbefales, at der i samarbejde med de udfgrende led udvikles helt entydige vejled-
ninger til registreringspraksis pa de enkelte pakker (jf. afsnit 6.2, side 66).

Det anbefales at have fokus pd at skabe simple og enkle monitoreringsmodeller, der
hele tiden balancerer behovet for praecision med ressourcetraekket (og mulige fejlkil-
der) ved at lave komplekse modeller (jf. kapitel 6, s. 64). Ligeledes bgr der arbejdes
med at sikre en balance mellem data til kontrol og data til forbedring af praksis.

Det anbefales, at mulighederne for en mere nuanceret national monitorering af grader
af overskridelser i relevante intervaller undersgges (jf. 6.5.1, side 73), ligesom mulig-
hederne for at ggre monitoreringsmodellen mere praecis ved at basere kvartalsopgg-
relserne pa forlgb, som har fdet en F-kode, bgr undersgges (jf. afsnit 6.5.2, side 73).

Som alternativ eller supplement til mere praecise og komplekse modeller for (monito-
rering af) pakkeforlgb bgr mulighederne for en (individuel) fagligt baseret fastseettelse
af teerskelvaerdierne for de enkelte pakker overvejes (jf. afsnit 6.4.1, side 72).

Implementering og organisering

Det anbefales, at der er et vedvarende fokus pa at holde omkostninger og ulemper ved
kreeftpakker p& et minimum (jf. afsnit 5.6, side 43ff samt opsummeringen i forrige
afsnit af omkostninger ved pakkeforlgb). Dette gaelder bade i relation til revisionen
savel som i den lokale og regionale implementering.

Der anbefales at der lokalt og regionalt er staerkt fokus pa tvaergdende ledelse og pro-
blemlgsning i relation til kraeftpakker pa tveers af matrikler og regioner (jf. afsnit 5.5,
side 37)

Der anbefales et vedvarende implementeringsfokus lokalt pa at sikre en mere fleksibel,
malrettet og effektiv brug af MDT'er (jf. afsnit 5.4, side 33).

Det anbefales at etablere en mere permanent organisering vedrgrende kraeftpakkernes
Igbende udvikling og vedligeholdelse, end der er i dag, og som sikrer, at der lgbende
tages hgjde for den konstante udvikling, der sker p@ omradet. Der er behov for en
teettere, klarere og lgbende kobling mellem de faglige miljger og DMCG’ernes faglige
retningslinjer og indholdet i kreeftpakkerne (afsnit 4.5, side 25).
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Bilag 1 Infobrev til informanter fgr interview

Sundhedsstyrelsen undersgger i fordret 2017 behovet for revision af kreeftpakker. Som led i
dette foretager KORA en analyse af tre pakkeforlgb (lunge, prostata og hoved/halskraeft) i tre
regioner. Analysen skal give indblik i de fordele sdvel som uhensigtsmaessigheder, som pak-
kerne, forlgbstiderne og monitoreringen giver i praksis - samt levere input til justeringen af
pakkerne.

Styrelsens gnsker bl.a. input til, hvordan der evt. kan gives stgrre mulighed for at differentiere
forlgbstiderne, uden at det gr ud over patienternes prognose. Der laagges vaegt pa deltagernes
uddybning af det (u)hensigtsmaessige i standardiserede forlgb og forlgbstider og deres over-
vejelser om det (u)hensigtsmaessige ved mere individualiserede forlgb.

Analysen er baseret pd observation af fx multidisciplineere konferencer samt gruppeinterview
med nggleaktgrer. Interviewet har fokus pa fglgende temaer:

1.

Hvad der er karakteristisk for den konkrete kreeftsygdom:

- Hvad betyder tid/ventetid for prognosen? Er der forskellige grupper/typer af patienter,
og hvad karakteriserer dem?

- Hvordan udvikler behandlingsmulighederne sig — og hvilke konsekvenser har det?
En status og et tilbageblik:

- Deltagernes eksempler pd, hvilke positive konsekvenser og uhensigtsmaessige bi-
virkninger pakkeforlgbene har haft, nar der taenkes tilbage til tiden far deres indfgrelse?
Det veere sig bade patientmaessige, ressourcemaessige, organisatoriske og kliniske for-
hold.

Klinikere har - seerligt inden for nogle pakkeforlgb - peget pd uhensigtsmaessigheder som
folge af de ensartede forlgbstider inden for hvert pakkeforlgb sdvel som de konkrete
forlgbstider i pakkeforlgbet. I det omfang deltagerne vurderer, at det ogsa ggr sig geeldende
for dette pakkeforlgb, vil interviewet fokusere pa deltagernes idéer til, hvordan forlgbstiderne
kan justeres, sa der &bnes for mere differentierede/individuelle forlgb, samt hvilke
bivirkninger det vil have. Der vil blive drgftet forskellige modeller som fx:

- En form for triagering af patienter (typisk efter udredning) i et antal forskellige (ha-
stigheds)spor - ud fra mere eller mindre objektive kriterier?

- Fastholdelse af ensartede forlgbstider inden for hver pakke, men &bning for fagligt be-
grundede (mere eller mindre objektive) forsinkelser? Dette har saerligt veeret pe-
get pa i forhold til multimorbide, komplekse patienter, hvor fx forbedret ernaeringsstatus
inden OP kan vaere vaesentlig savel som andre fagligt begrundede forlaengelser.

- Andre modeller for at give mere plads til differentiering og individualisering af forlgbene
- pd mere eller mindre objektiv og dermed ensartet vis?

Deltagernes oplevelse af den nuveerende monitorering af forlgbstidernes overholdelse:

- Hvordan bruges monitoreringsdata i praksis? Hvilke fora drgftes tallene i? Hvordan bru-
ges monitoreringen lokalt? Hvor steerkt et fokus er der p& malopfyldelse?

- Hvad betyder det, at der kun skelnes mellem "rgd” og “grgn” og ikke grader af “rgd”?
- Deltagernes evt. forslag til &ndret monitoreringspraksis/anvendelse af data?

Deltagernes oplevelse af andre behov for justering af pakkeforlgbene. For eksempel sik-
ring af, at det faglige indhold er ajour med den faglige udvikling inden for hver enkelte diag-
nose/pakke. Eller andre relevante forhold.

Tak fordi du deltager i undersggelsen!
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Bilag 2 Muligheder for justering af
grundmodel for pakkeforlgb

Analysen er fremkommet med fglgende muligheder for justering af den nuveerende grundmo-
del. Mange informanter gnsker en model, der rummer en kombination af disse muligheder.

Mulighed 0: Bibeholdelse af nuvaerende model

Nogen gnsker ikke andringer i den nuvaerende mode, der opleves som velfungerende:

» »
P »

Mulighed 1: Forlaengelse af nuvaerende grundmodel (B-F)

Forlaengelser efterlyses primaert i udredningsfasen (B-C) og tid til (nogle former for) initialbe-
handling (C-F). Derfor er der ikke vist forlaengelse fra A-B i illustrationen:

g [
P »

Mulighed 2: Indfgrelse af flere spor i udredningsfasen (B-C)

Der efterlyses flere steder en mulighed for at differentiere leengden af udredningsfasen. Der

efterlyses primaert ét ekstra spor, som er laengere end det nuveerende B-C spor. Flere peger
o . . . . .

pa, at flere spor i udredningsfasen bgr kombineres med en reduktion eller fjernelse af spor fra

C-F (mulighed 3) for at fa en mindre kompleks model samlet set. Derfor er det ene af de tre

nuvaerende spor fra C-F fjernet i illustrationen, mens det andet er gjort stiplet:

© Q- o

Mulighed 3: (Delvis) afskaffelse af split op til behandlingsfasen (C-F)

Kompleksiteten i den nuvaerende model kommer bl.a. af splittet op til behandlingsfasen (C-F).
Flere stiller spgrgsmalstegn ved baggrunden for dette split. En simplere model fra C-F ville give
mulighed for nuancering andre steder, hvor det vurderes at veere mere relevant - fx et split i
udredningsfasen (mulighed 2), eller indfgrelsen af en form for pauseknapper/pausekoder, saer-
ligt ved komorbiditet eller ved udsazettelse pa patientens eget gnske (mulighed 4). Der kan
veere tale om en helt eller delvis afskaffelse af det nuvarende split op til behandlingsfasen:

B » »
» P »
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Mulighed 4: Indfgrelse af ‘pauseknapper’/pausekoder

Der efterlyses en mulighed for at kunne differentiere individuelt af to hovedadrsager: At patien-
ten grundet anden sygdom - komorbiditet — ikke kan fglge pakkeforlgbet, eller at patienten af
forskellige rsager ikke gnsker at fglge hele pakkeforlgbet. I dag registreres udsaettelse grundet
patientens gnske lokalt, og nogle steder ogsd komorbiditet. Dog er der meget forskellige defi-
nitioner pa komorbiditet, hvilket flere mener er uhensigtsmaessigt.

» »
1 »
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Bilag 3 Ukomplicerede/komplicerede forlgb

Eksempel 1: Typisk ukompliceret patientforlgb - 52-a8rig mand henvist pga. blodig hoste

Dag 0
Henvisning modtages TN
Dag 1
CT-skanning af thorax og abdomen
Dag 2 Samlet
Drgftes pd CT-konference tidsforbrug
Forundersggelse, information, lungefunktionsmaling, narkosetilsyn fra hetf‘lv(;?'
ning til di-
>- agnose og
Dag 3-6 behand-
Fire stgrre undersggelser (PET-CT, EBUS, CT-biopsi, operabilitetsvurdering) lingsplan:
12 dage
Dag 11
Alle svar foreligger og patienten drgftes til multidisciplineser lungekonference
(lungemedicin, onkologi, radiologi, nuklearmedicin, patologi, thoraxkirurgi)
Dag 12
Patienten informeres om undersggelsesresultater og hvilken behandling vi tilrader |

Eksempel 2: Kompliceret patientforigb - 87-3rig mand henvist pga. vaegttab og andengd

Dag 0
Henvisning modtages \
Dag 1
CT-skanning af thorax og abdomen
Indleegges akut pga. konfusion - videre udredning ma udsattes 7 dage
Dag 8 . Samlet
Drogftes pd CT-konference + forundersggelse + narkosetilsyn tidsforbrug
Patienten f&r blodfortyndende tabl. - videre udredning mé& udsaettes 5 dage fr:langiﬂvc'ﬁ_'
>- agnose og
behand-
_ Dag 13 - 25 lingsplan:
Forskellige st@grre undersggelser, der kompliceres af sammenklappet lunge -
forsinker udredningsforigbet ca. 10 dage 32 dage
Dag 31
Alle svar foreligger og patienten drgftes til multidisciplinaer lungekonference
Dag 32 /
Patienten informeres. @nsker selv at udssette behandlingen 14 dage

Kilde: Figurerne er udarbejdet af en lungemedicinsk overlaege, der har deltaget i undersggelsen, og de er her gengivet
med hans tilladelse.
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