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Heringssvar vedrarende *Forlebsprogram for rehabilitering og palliation i forbindelse med
kreeft’

Hermed fremsendes Ishgj Kommunes heringssvar vedrerende *Forlebsprogram for rehabilitering og
palliation i forbindelse med kraeft’. Kommunen oplever, at det er et godt initiativ, at forlebspro-
grammet fra 2012 opdateres, sé kvaliteten af indsatsen pa tveers af sektorer styrkes. Vi glaeder os til
at samarbejde omkring implementeringen.

Det er positivt, at de praktiserende leeger far en opsegende og *folgende’ funktionen for deres patien-
ter, som har en kreeftsygdom. Dog kan dette vaere udfordret af den gjeblikkelige laegemangel, som
eksisterer i nogle omrader herunder i Ishaj Kommune. Et observationspunkt ber ogsa vere, at rekrut-
teringen af sygeplejefagligt personale er udfordret af, at der er fi ansegninger til opsléede stillinger.
Det kan derfor i perioder veere udfordringer med at sikre den fornedne viden, rutine og erfaring som
forlebsprogrammet leegger op til.

Det er positivt, at monitoreringen af indsatserne styrkes for der igennem at sikre kvalitetsudvikling.
Det kunne i den henseende veere enskelig med en mere detaljeret beskrivelse af, hvordan de foresla-
ede indikatorer om uddannelsesniveau, deltagertilfredshed, borgerens vurdering af udbytte af forla-
bet samt udbytte af forlebet ber registreres, siledes at data ensrettes pa tveers af kommuner.

Endelig ensker kommunen at papege, at det ber preeciseres tydeligt at kommunen ber i besked, nér
en patient udskrives og overgér til ambulant kontrol. Det opleves nogle gange, at borgerne hjemme
er overladt til sig selv, inden den rehabiliterende indsats gér i gang. Det er derfor vigtigt, at kommu-
nen fér besked s snart borgerne udskrives til ambulant regi, s kommunen kan understette den reha-
biliterende indsats, ogsé selvom borgerne gér til ambulant kontrol.

Ishej Kommune ser frem til det endelige forlebsprogram for rehabilitering og palliation i forbin-

delse med kreeft.

Med venlig hilsen

Lisbet Lentz XY
Velferds- og Undervisningsdirekter

Ishej Radhus <lshgj Store Tarv 20 ¢ 2635 Ishpj ¢ Telefon 43 57 75 75 ¢ Ishojkommune@ishoj.dk
voww.ishoj.dk ¢ Telefontid: Mandag, tirsdag og onsdag kl. 9-15, torsdag kl.12-17, fredag kl. 9-13




Horingssvar

Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i forbindelse med kraeft
Centerchef Jette Vibe-Petersen, Center for Kreeft og Sundhed Kgbenhavn

Side, linje Kommentar
8, linje 9 "planlaegning af det samlede forlgb” sendres til:
henvisning til basal eller specialiseret indsats
10, linje 6 "helbredt efter en kreeftsygdom” kan overvejes gendret il
sygdomsfrie efter en kraeftsygdom
10, linje 16 Tallene for 2016 er kommet. Bgr vel opdateres.
10, linje 19 "fortsat har en kreeftdiagnose” eendres til
fortsat har en kreeftsygdom
11, tabel 1 Tabellen har et total pa 27.258 kreefttilfeelde, hvilket er veesentligt under

det totale tal for 2014, som er godt 39.000. Hvor er resten henne?

11, linje 6 efter

Det er derfor af betydning. Derfor ma vise tilbage til de dgde, men

tabellen saetningen bgr aendres
12, tabel og tekst Overskriften pa tabellen er: Oversigt over de hyppigste kreeftformer i
under tabel Danmark, og med den vending plejer man at mene incidensen.

At der lever 62.437 kvinder, der har faet stillet diagnosen brystkreeft, er
IKKE det samme som, at disse kvinder er helbredt! Det betyder alene, at
de lever med eller efter en kreeftsygdom. Praevalensen betyder med
andre ord, at de har faet stillet diagnosen, og de er i live. Seetningen, der
starter med "Disse kreeftformer udger ....skal skrives om.

12, 2.sidste linje

"Ved storstedelen af de 16.000 dgdsfald” ma vaere fremkommet ved, at
man har adderet de 8.000, som dgde inden for det farste ar og de 8.000,
som dade de fglgende fire ar. Jeg vil foresla, at man sletter de sidste 2
linjer, da de ikke passer med overskriften.

13, linje 2

...alvorlig sygdom aendres til kronisk sygdom

13, tabel 3

Tabellen er baseret pa, at der er 152.121 helbredte (13,2 % af 151.121 =
20.080)kreeftoverlevere i Danmark. Pa side 10 star angivet, at der er ca
295.000 kreeftoverlevere i Danmark, sa hvor kommer de 152.000
helbredte fra? Cancerregistrets arsrapport: | alt 311.494 personer, heraf
138.784 maend og 172.710 kvinder, der er diagnosticeret med en eller
flere tidligere anmeldte sygdomme var i live pr. 31. dec. 2016 (praevalente
tilfeelde).Jeg har aldrig set en opggrelse over, hvor mange af
kraeftoverleverne, der lever efter en kraeftsygdom og saledes er
sygdomsfrie = helbredte.

17, linje 4 under
boksen

...., Sa borgeren kan have sa stabilt et hverdagsliv som muligt....eendres
til....det bedst mulige hverdagsliv

18, 2. sidste linje

....i forbindelse med den sidste del af udredningen for deres
kraeftsygdom, ligesom der kan veere forhold, der betinger en
forebyggende, rehabiliterende eller palliativ indsats tidligere i
patientforlgbet. Der ma skulle sta tidligt i patientforlgbet (og ikke tidligere).
Henvisning til kommunen kreaever en diagnose, hvis det drejer sig om
rehabilitering og vel ogsa i forbindelse med palliation.

19, uddybende
udredning

Der er fejl i afsnittet om uddybende udredning. Jeg har sendt en
selvsteendig mail til SST om dette.

19, linje 16

..... eller af seerligt kyndige...de seerligt kyndige er vel ogsa
fagprofessionelle?




19, sidste afsnit

Patienten skal ikke give samtykke til, at den pargrendes problemer
afdaekkes. Kraeftens Bekaempelses radgivninger er meget vigtige aktarer
i forhold til psykosocial radgivning af pargrende.

20, linje 11

At aktiv sygdomsbehandling ophgarer, er ikke det samme som, at
patienten er i den terminale fase.

20, linje 18

Det ville veere ideelt, at relevante oplysninger fra behovsvurderingen blev
videregivet, men dette sker i praksis kun en gang imellem. Mgdet med
borgeren i kommunalt regi tjener til at lave en uddybende udredning, og
man starter hver gang med at afdeekke patientens behov. Hvis bar blev
erstattet af skal, ville det maske blive efterlevet.

20, linje 23

....hvilken indsats, der bar ydes rettes til hvilken indsats, kommunen kan
tilbyde. Det er jo henvisende instans, altsa hospitalet, der via
henvisningsmaden bestemmer (har ansvaret for), hvilken lovgivning
kommunen skal arbejde inden for.

20, 10.sidste linje

Sygehuset kan ikke bestemme, hvilke opfglgende indsatser, kommunen
skal udfgre

20, sidste linje

..hvortil i kommunen skal den praktiserende lzege henvise patienten?
Altsa: Hvem skal foretage den afklarende samtale?

21, 5. linje under
boksen

....for mere eller mindre intensive indsatser bar slettes
Tildeling af indsatser afhaenger ogsa af borgerens gnsker og motivation
samt af ressourcer, livsstil etc

21, linje 11 under
boksen

Tilfgjelse: en indsats kan ogsa for den enkelte borger have forskellige
formal og mal

21, 4. sidste afsnit

Det med den uddybende udredning skal rettes ind i henhold til Region
Hovedstadens implementeringsplan for forlgbsprogram for rehabilitering
og palliation i forbindelse med kraeft

21,2. sidste afsnit

Den sidste saetning er uforstaelig

23, 3. sidste afsnit

Nar det drejer sig om patienter, hedder det Diaetvejledning (kostvejleding
gar pa raske personer)

27, sidste linje

...0g henvise de tilbud, der findes lokalt rettes til henvise til lokale tilbud

29, figur 3 Sveer at leese nogle af linjerne

30, linje 8 sygehuset har vel ogsa ansvaret for den diagnose-specifikke
rehabilitering og den rehabilitering, der kraever speciallaege og den
specialiserede palliation i ambulant regi

30, linje 13 Hvis der er behov for specialiseret genoptreening, som kommunen skal
betale, skal kommunen sa ikke godkende, at der er tale om specialiseret
genoptraening????

30, 5. afsnit Sygehusene har ansvar for....er sveer at laese. Formuleringerne bar

preeciseres

30, 3. sidste afsnit

Den behandlingsansvarlige afdeling har endvidere ansvar for at yde
ngdvendig radgivning....men pa hvilket niveau skal de yde radgivning?

33, hele afsnittet

Kan det ikke blive mere konkret? Det er i s& overordnede termer, at det er
sveert at se, hvad det kan bruges til. Saetningen der starter pa linje 4 er
alene en teoretisk betragtning. Teksten er i det hele taget mere
beskrivende end retningsvisende.

Under ‘Monitorering i kommunerne’ star der, at “det anbefales, at
registreringer af indsatser sker ensartet pa tveers af kommunerne” - det
virker som om der er et valg. | neeste seetning star der dog, “det bgr ske
ved at indberette og anvende nationale databaser....” Jeg oplever, at der
er lidt manglende klarhed over, hvad der er skal, og hvad der er frivilligt,
og der skabes uklarhed.

Nederst side 34 star der, at der er behov for, at der arbejdes med




terminologien i forhold til effekt. Det er en god ide, men hvem tager
bolden op? Er det blot en, ‘ja, det kunne da vaere en god ide’ eller
adresserer det, at nogen har den opgave?

36, 6. sidste linje

Centralt fglges implementering, men hvordan fglges den?

25. februar 2018
Jette Vibe-Petersen
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Dansk Selskab for Almen Medicin

Sundhedsstyrelsen

28. februar 2018

DSAM'’s hgringssvar vedrgrende Sundhedsstyrelsens "Forlgbsprogram for
rehabilitering og palliation i forbindelse med kraeft”

DSAM takker for muligheden for at kommentere pa forlgbsprogrammet for rehabili-
tering og palliation i forbindelse med kreeft.

Vi er tilfredse med det endelige hgringsudkast.

Seerligt betoningen af tidlig opfelgning og for almen praksis’ rolle som den gennem-
gaende sundhedsfaglige kontaktperson for patienten. Det betyder, at almen praksis
med sit kendskab til patienten og historikken i patientens forskellige helbredspro-
blemer, fastholder kontakten med patienten, hvorved risikoen for at denne lander i
et limbo mindskes.

Med venlig hilsen

Stockholmsgade 55, st.
2100 Kgbenhavn @

T: 7070 7431
dsam@dsam.dk
www.dsam.dk
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Center for Sundhed & Pleje

Haringssvar: ”Forlgbsprogram for rehabilitering og
palliation i forbindelse med kreeft”

Faxe Kommune stgtter op om, at det er relevant at revidere
forlebsprogrammet og finder det positivt at formalet er, at bidrage til at
sikre kvalitet og sammenhaeng.

Gennem flere &r har kommunernes sundhedsafdelinger efterspurgt
nationale anbefalinger fra SST, s& forlgbsprogrammet er ventet.

Der opstar mange udfordringer nar en borger far stillet en
kreeftdiagnose og mgader forskellige sundhedsprofessionelle gennem
sektorerne. En af udfordringen er, at kommuner og regioner arbejder
ud fra forskellige paradigmer. For at styrke sammenhaengen kunne en
anbefaling veere at arbejde mod hele forlgb mellem sektorer, sa det
kommunale rehabiliteringstilbud bliver en del af kreeftpakken.

Vi noterer os, at der star skrevet, at de faglige indsatser bgr falge
faglige retningslinjer eller anbefalinger, i det omfang de findes.
Hensigten med forlgbsprogrammet er mere ensartethed. Til det kan vi
bemeerke, at:

e De fem regioner desveerre fortsat har hvert deres
behovsvurderingsskema, som borgerne bliver preesenteret for pa
deres vej gennem systemet. Yderligere har Faxe Kommune
aldrig modtaget et behovsvurderingsskema fra andre sektorer,
trods anbefalinger siden 2012

e Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i forbindelse med
kreeft fortsat ikke giver konkrete forslag til faglige indsatser, de
er meget overordnede, fx star der, at ”De faglige indsatser bgr
folge faglige retningslinjer eller anbefalinger, i det omfang de
findes. | tilfeelde hvor der ikke foreligger sadanne, bgr indsatsen
folge faglig konsensus.” Formuleringen har den konsekvens, at
hver kommune udbyder det indhold, den tolker som deekkende
for at opfylde forlgbsprogrammet. Det betyder at det ikke er
muligt, at sammenligne effekten af de indsatser der udbydes



En kendt udfordring er, at der mangler digital understgttelse og brug af
data pd tveers af sektorer. Forlgbsprogrammet anbefaler, at det bar ske
ved at indberette data systematisk og anvende nationale databaser.

Det er abenlyst, at det kraever en national klinisk database, hvor bade
region og kommune kan registrere data.

Vores kommentar er, at det er eergerligt, at anbefalingerne ikke har
hgjere ambitioner end FSI1l som monitoreringsredskab. Anbefalingerne
tilteenker, at FSIII pa sigt vil lette muligheden for ensartet national
registrering i kommunerne, men ikke pa tveers af sektorer, og da de
rehabiliterende og palliative indsatser iveerkseettes med udgangspunkt i
den enkeltes behov og retter sig mod fysiske og psykiske, sociale og
eksistentielle/andelige forhold, vil de eksisterende anbefalinger som fx
FSI1l som kommunerne er i gang med at implementere ikke veere
velegnet idet, at FSIII er velegnet til at registrere sdvel rehabiliterende
som palliative indsatser vedr. fysiske og psykiske forhold, men mindre
velegnet til de sociale forhold og slet ikke til de eksistentielle/andelige
forhold.

Afsnit 7.2 om forskning er vagt formuleret og begrundes med at der
mangler viden/terminologier pa begge omrader og der er behov for
forskning. Hvorfor ikke involvere eksisterende forskningsinstitutioner,
til at lgfte opgaven med at udvikle ensartede indsatser, fglge op og
evaluere, s der samles erfaringer til gavn for alle sektorer?

P& baggrund af efterspgrgsel og eksisterende erfaringer undrer det os,
at anbefalingerne ikke er mere konkrete, nar det netop er det, der
efterspgrges — og er afggrende for, at sikre kvalitet og sammenhaeng
for borgere med kraeft.

Med venlig hilsen

Vibeke Bastrup
Sundhedskonsulent
Faxe Kommune

Tina Norking
Centerchef
Faxe Kommune



Hering vedrogrende "Forlgbsprogram for rehabilitering
og palliation i forbindelse med krezeft”

Samlet finder Allerod Kommune, at hgringssvaret giver anledning til fglgende
bemarkninger:

Forlgbsprogrammets brugbarhed

Anbefalingerne kan i hgj grad indga i prioriteringen af den rehabiliterende og
palliative indsats i Allersd Kommune, da det strategisk og indholdsmaessigt
understgtter det allerede igangsatte arbejde. Samtidig kan anbefalingerne bidrage
til at forstaerke systematik og kvalitetsudvikling af den rehabiliterende og
palliative indsats i kommunen.

Forlgbsprogrammets relevans og udformning
Anbefalingerne synes relevante. Allergsd Kommune har dog fglgende
kommentarer:

Punkt 4.1 0g 6.1:
Der ligger en udfordring i at koordinere og skabe sammenhaeng i indsatsen til
borgere, som har behov for rehabilitering og palliation sidelgbende.

Palliation i forbindelse med pleje / sygepleje samt rehabilitering bredt set kan ske
i kommunalt regi, hvor aktgrerne er teet pa hinanden.

Palliativ fysioterapi skal der imod leveres af fysioterapeuter med ydernummer,
dvs. hos privatpraktiserende fysioterapeuter.

Det kunne veaere gnskeligt, at borgeren fik frit valg mellem privat og kommunal
leverandgr af palliativ fysioterapi.

Punkt 6.1:

Der star, at Almen Praksis bgr, ligesom sygehuset, desuden tage ansvar for at fa
kendskab til relevante tilbud i kommunerne og hos andre aktgrer, fx via
Sundhed.dk... Det kunne vaere prisvaerdigt, hvis denne tekst ogsa fremgik under
sygehusets opgaver og ansvar, da kommunerne stort set ikke modtager
henvisninger de etablerede rehabiliteringstilbud.

Allerad Kommune

Aldre og Sundhed

Bjarkevej 2

3450 Allergd

TIf: 48 100 263

E-mail: djay@alleroed.dk

Dato: 5. marts 2018
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Til Sundhedsstyrelsen

15. FEBRUAR 2018

SUNDHED & OMSORG

JOURNALNUMMER

HORINGSSVAR 'FORLOBSPROGRAMMET FOR REHABILITERING OG
PALLIATION I FORBINDELSE MED KRAFT’

I Stevns Kommune ser vi ‘Forlgbsprogrammet for rehabilitering og
palliation i forbindelse med kreeft’ som et relevant bidrag til at sikre kvali-
teten og stgrre ensartethed pa tveers af regionale og kommunale rehabili-
teringstilbud.

Forlgbsprogrammet har sammenhang til de gvrige anbefalinger relateret
til omrddet, og set fra et kommunalt perspektiv understgtter programmet
et sammenhaengende patient/borgerforlgb. Dog bemaerkes det, at anbefa-
lingerne er meget bredt formuleret, idet der i hgj grad formuleres, at det
sammenhaengende patient/borgerforigb skal vaere med udgangspunkt i
sundhedsaftalerne og de lokale, regionale aftaler, der i gvrigt findes. I
forbindelse med revision af sundhedsaftalen, samt implementering af for-
Igbsprogrammer er det en erfaring, at dette ikke altid samtidig indebaerer
en konkret aftale omkring opgave-overdragelses og sammenhaeng til gko-
nomi, med opgaveglidning til falge for kommunerne. Dette kunne ogsa
her vaere et bekymringspunkt.

I lighed med gvrige anbefalinger pd kronikeromradet, lzegges der 0gs3 i
forlgbsprogrammet vedrgrende kvalitetssikring op til feelles monitorering i
nationale databaser i det omfang de eksisterer.

Som det er nu mangler kommunerne vaerktgjer/databaser, hvor vi har
mulighed for en ensartet faelles registrering, der muligggr sammenlignin-
ger pa tvaers af landet.

I forlgbsprogrammet laagges op til, at der i forbindelse med implemente-
ringen af FSIII, etableres mulighed for en ensartet registrering af indsat-
ser og ydelser i kommunerne. Bekymringen kan vaere, at systemet endnu
ikke er udviklet, og implementering af faellesmonitorering derfor vil reekke
ud over den tidsramme, der er sat i forlgbsprogrammet for evaluering af
implementeringen af programmet.

Venlig hilsen

RADHUSPLADSEN 4 SUNDHED@STEVNS.DK T +4556 57 57 57 S. 12
4660 STORE HEDDINGE STEVNS.DK F +4556 5017 13
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SUNDHED & OMSORG

Birgitte Eskelund Schmidt
Afsnitsleder

28953096

BirSch@stevns.dk

Sundhed & Omsorg

RADHUSPLADSEN 4
4660 STORE HEDDINGE

SUNDHED@STEVNS.DK
STEVNS.DK

T +4556 57 57 57
F +4556 50 17 13

S. 22



Janni Stauersbgll Kramer

Fra: Kirstine Iversen Lopdrup <kirslopd@rm.dk>

Sendt: 8. marts 2018 14:28

Til: Janni Stauersbgll Kramer

Emne: Hgringssvar vedr forlabsprogram for rehabilitering og palliation i forbindelse med
kraeft

Vedhaftede filer: signaturbevis.txt

Til Sundhedsstyrelsen

Vi har i Randersklyngen (dvs. Norddjurs kommune, Syddjurs kommune, Favrskov kommune &
Randers kommune) set store udfordringer med det eksisterende behovsvurderingsskema. Erfaringerne
fra Regionshospitalet Randers er at skemaet er meget omfattende og reelt ikke giver et billede af
patientens behov. S3 tidsforbruget pa skemaet var spildt.

Kommunernes erfaring med skemaet er at patienterne glemmer, eller ikke har udfyldt skemaet, nar de
mgder til samtale i kommunen. Enkelte som havde et udfyldt skema med, havde andre
problemstillinger til samtalen end de afkrydsede punkter.

S& kort fortalt har Regionshospitalet Randers samt klyngekommunerne lavet en prgvehandling pa en
bedre arbejdsmetode/redskab mhp vurdering af behov samt henvisning til rehabilitering.
Kommunernes tilbud er med individuelle variationer, s at hospitalet skulle kende alle disse tilbud var
ikke realistiske.

Kommunernes gnske var blot at f3 etableret kontakten til de patienter som udtrykte et behov for
Statte/gnske rehabilitering m.m.

Deraf kom prgvehandlingen som bestod i at der blot skulle sendes en elektronisk henvisning fra
hospital til hjemkommune med en meget kort beskrivelse af patientens forlgb samt patientens
telefonnummer.

En henvisning kunne se sadan ud:

112233-44 opereret for c.coli d. 2/2-17 ukompliceret forlgb, udskrevet 4/2-17. Ingen
Igfterestriktioner. Patienten gnsker telefonopringning mhp at hgre neermere om kommunens tilbud
(interesseret i traening/komme tilbage til arbejde hurtigt) tif nr: 11 22 33 44

Eller

112233-44 skal opereres for c.coli med kikkertteknik d. 2/2-17, forventet indlaeggelse 2-3 dage. M3
bevaege sig til smertegraense postoperativt. @nsker tIf opringning vedr. kommunens tilbud. TIf: 11 22
33 44 (gnsker opringning efter d. 6/2)

Kommunerne kontakter s3 patienten indenfor 3 dage, og aftaler naermere med patienten.

Da prgvehandlingen blev evalueret for ca. 2 ar siden, blev det besluttet at ovenstaende skulle
indfgres som permanent Igsning. Kommunernes antal for henvisninger til kraeftrehabilitering
er steget markant umiddelbart herefter, og dermed ogsa @get antal der har glaede af
kommunens rehabiliteringstilbud.

Haber andre kan fa inspiration via dette.
Mvh

Kirstine I. Lopdrup
Specialeansvarlig sygeplejerske
Kirurgisk Klinik
Regionshospitalet Randers
kirslopd@rm.dk




Janni Stauersbgll Kramer

Fra: Charlotte Scheppan <CSC@odense.dk>

Sendt: 12. marts 2018 08:16

Til: Janni Stauersbgll Kramer

Cc: Allan Vittrup Pedersen

Emne: Fwd: Haringssvar vedrgrende "Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation”

Til Sundhedsstyrelsen
Enhed for Planlaegning

Hermed fremsendes Odense Kommunes hgringssvar vedr. Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation.

Generelle kommentarer
Det er gleedeligt, at forlpbsprogrammet er blevet tydeligere i beskrivelsen af, hvem der har ansvaret.

Det fremgar flere steder, at der skal anvendes ensartede principper og metoder og veldefinerede arbejdsgange. Det
vil vaere ngdvendigt, at Sundhedsstyrelsen udstikker disse principper og metoder, sa ensartethed sikres pa nationalt
niveau.

Ligeledes er der behov for en ensartethed i registrering, og det anbefales, at Sundhedsstyrelsen og KL sammen
beslutter, hvordan og hvad der skal registreres, for at sikre national ensartethed. En mulighed kan vaere, at

kommunerne indberetter til Regionernes kliniske kvalitetsudviklingsprogram (RKKP).

Forlgbsprogrammet lancerer som noget nyt begrebet “uddybende udredning”. Dette begreb er ikke ngdvendigt og i
veerste fald misvisende, idet en sundhedsprofessionel altid skal sikre en ngdvendig og tilstraekkelig udredning.

Specifikke kommentarer

Der bgr vaere en kritisk gennemgang af tabellerne i afsnit 3, sdledes formalet med tabellerne er tydelige. Fx
aldersopdeling i tabel 1 — her mangler en forklaring pa, hvorfor andre intervaller er benyttet, end de geengse
aldersintervaller.

Bilag 6 — side 59 gverst

Vedr. MedCom-standard. Ifglge nyhedsbreve fra MedCom skal XREF15 benyttes til elektronisk henvisning til
kommunale forebyggelsestilbud, og ikke til kommunal forebyggelse og sundhedsfaglig rehabiliteringstilbud, som er
skrevet i bilag 6. Denne fejl bgr rettes, eller der bgr tilfgjes en fodnote med reference.

Side 59 i afsnit vedr. genoptraening

Odense Kommune foresl3, at fglgende tilfgjes i afsnittet vedr. genoptraening: Vurderingen af patientens behov for
genoptraning skal ske ved afslutning af behandling/udskrivelse eller i det ambulante behandlingsforlgb, hvis der er
behov for genoptraening tidligere i forlgbet.

Safremt materialet giver anledning til sp@rgsmal, kontaktes chefkonsulent @Tove Bruun Kristensen pa mobil 24 59
76 62.

Venlig hilsen

Charlotte Scheppan
Sundhedschef

Direkte tif.: 51213164
csc@odense.dk

Odense Kommune
@rbaekvej 100, lokale 2.1.66
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Heoringssvar vedrerende forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i
forbindelse med kraeft

ZEldre Sagen takker for muligheden for at afgive haringssvar vedr. forlebsprogram for
rehabilitering og palliation i forbindelse med kraeft.

I 4.1 ”Planleegning af den samlede indsats” anbefales det, at forste afsnit ogsa omfatter
“patienten”, sdledes at saetningen formuleres:”Et forleb med rehabilitering og palliation i
forbindelse med borgerens kraftsygdom vil ofte besta af flere tvaerfaglige indsatser, som
planlaegges af de involverede aktgrer sammen med patienten med udgangspunkt i patientens
behov.”

Ligeledes bor det i sidste afsnit tydeliggores, at der i forbindelse med planleegningen af den
samlede indsats skal tages hgjde for, at den samlede indsats tenkes sammen med andre
sygdomsforlgb for patienter med samtidige sygdomme. Derudover er der behov for en ekstra
opmarksomhed for mennesker med demens, der ogsa har en kraeftsygdom.

I 5.1 kan afsnittet vedrerende tilretteleeggelsen af de faglige indsatser udvides med involvering og
samarbejde med frivillige og patientforeninger.

I 5.2 "Indsatser malrettet fysiske forhold - Fysisk treening” bor det tydeliggares, at fysisk traening
skal ses i en teet ssmmenhang med eventuelle ernzringsindsatser.

I 6.2 "Kommunikation og koordination” bar patientansvarlig leege adressere. Det bor
tydeliggores, at den patientsansvarlige laege skal sikre overblik og koordination i overgange
mellem afdelinger, sygehuse og sektorer. Det skal ligeledes tydeliggares, at den patientansvarlige
leege skal have styr pd og ansvar for det overordnede behandlingsforlgb, samt at patienten bliver
inddraget. Seerligt er det relevant for patienter med flere samtidige sygdomme.

Venlig hilsen
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Sundhedsstyrelsen

Att.: Janni Sauersbgll Kramer
Islands Brygge 67

2300 Kgbenhavn S

Keere Janni Sauersbgll Kramer

Hermed fremsendes Viborg Kommunes hgringssvar til Forlgbsprogram for
rehabilitering og palliation i forbindelse med kreeft.

Det vurderes, at forlgbsprogrammet bygger videre pa de erfaringer, som er gjort pa
baggrund af fgrste forlgbsprogram fra 2012.

Forlgbsprogrammets indhold falder godt i tréd med de indsatser, som er i kommunen
og forlgbsprogrammet virker som et godt grundlag for et endnu bredere samarbejde
pa kraeftomradet pa tvaers af kommunens forvaltninger.

Det vurderes, at forlgbsprogrammet er et velegnet redskab i sikring af
sammenhaengende indsatser af hgj kvalitet til borgere med kreeft og deres
pargrende. | den forbindelse anser vi det for yderst hensigtsmaessigt at anvende
allerede eksisterende samarbejder, kommunikationsveje og —standarder, som
eksempelvis Sundhedsaftalerne og —samarbejdet til etablering af nye aftaler for
koordinering, som fglge af forlgbsprogrammet for rehabilitering og palliation i
forbindelse med kraeft. Dog er det uklart, hvorledes hospitalet forventes, at
kommunikere borgernes behov for rehabilitering og/eller palliation til kommunen.
Dette ber preeciseres, sa ufuldsteendig kommunikation ikke forlaenger ventetiden for
borgeren.

Ved fremtidige haringer vil det veere @nskeligt, hvis folgebrevet fra
Sundhedsstyrelsen indeholder oplysninger om hgringen skal foretages
administrativt eller politisk. Hvis hgringen skal foretages politisk, vil en hgringsfrist,
som i dette tilfelde, pa fem uger veere sveer at overholde.

Hvis der er behov for yderligere informationer, i forbindelse med ovenstaende eller
spargsmal til praksis omkring implementeringen af forlebsprogrammet i Viborg
Kommune, er | velkommen til at kontakte os.

Pa vegne af Social- og Sundhedsudvalget i Viborg Kommune

Med venlig hilsen

Sekretariatet

Prinsens Alle 5
8800 Viborg

brkr@viborg.dk

Dato: 12. marts 2018
Sagsbehandler: vpbrkr

Direkte tlf.: 87 87 60 55
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Sundhedsstyrelsen

9. marts 2018

Haringssvar vedr. forlgbsprogram for rehabilitering og
palliation i forbindelse med kraeft

Aalborg har modtaget hgringsmateriale vedr. forlgsbsprogram for rehabilitering og
palliation i forbindelse med kraeft d. 9. februar 2018 og fremsender hermed be-
maerkninger til hgringsudkastet.

Vi ser generelt positivt p& opdateringen af forlgbsprogrammet, og betragter det
som et veesentligt dokument i forhold til at sikre bedre og mere ensartet kvalitet i
rehabilitering og palliation af kreeftpatienter.

Vi har fglgende specifikke bemaerkninger:

Afsnit 5.4. Vi foreslar, at der i forhold til kompetencer tilfgjes, at det er hensigts-
maessigt, at de socialradgivere og andre fagpersoner, der samarbejder med bor-
gerne, f.eks. om deres sygedagpengesag, har viden om og erfaring med kreeftpati-
entforlgb og senfalger. Det er Aalborg Kommunes erfaring, at dette sikrer en hgj
grad af borgeroplevet kvalitet i rehabiliteringsforlgbet og en (fortsat) tilknytning til
arbejdsmarkedet.

Afsnit 6.1. Det er betonet, at kommunen har ansvaret for at koordinere de rehabili-
terende og palliative indsatser for den enkelte og bgr kommunikere med sygehus
og almen praksis, sa indsatserne er samordnet. Der anbefales i den forbindelse en
koordinatorfunktion.

Det anerkendes, at koordinering af indsatser bar ske af hensyn til bedst mulige
sammenhaeng for borgeren. Det skal dog bemeerkes, at kommunen alene har mu-
lighed for at koordinere de indsatser, som kommunen har part i, og ikke automatisk
er informeret om eventuelle indsatser, som sygehus og almen praksis iveerkseaetter.
Det vil derfor veere sveert at etablere en entydig forlgbskoordinatorfunktion i kom-
munen. Denne funktion m&, som i dag, aftales, f.eks. i regi af sundhedsaftalen.

Afsnit 7.1. Der ses positivt pa systematisk indsamling af data med henblik pa plan-
leegning og kvalitetsudvikling. Samtidig vil kommunen gerne indberette til nationale
databaser i det omfang, de eksisterer. Det er imidlertid en forudseetning for dette,
at det naermere beskrives, hvilke kommunale data, der skal indberettes, og at data-
baserne er indrettet til at modtage kommunale data. Det ses ligeledes som ngd-
vendigt, at de naevnte indikatorer kvalificeres yderligere nationalt, sdledes der er et
ensartet grundlag at arbejde videre med regionalt/lokalt i kommunerne. Dette geel-
der ogsa4, hvis FSIlI veelges som grundlag.

Aalborg
Kommune

Sundhedsstrategisk Team

Sundheds- og Kulturforvaltningen
Danmarksgade 17

9000 Aalborg

9931 3131

Init.: MHJE
EAN nr.: 5798003743066
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Mikkel Grimmeshave
Administrationschef

9931 1920
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HOSPICE
DJURSLAND

Rgnde d. 13.marts 2018

Hgringssvar til revision af " Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i forbindelse
med kreaeft”

Foreningen af hospicelederne i Danmark har falgende kommentarer til det fremsendte
"Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i forbindelse med kraeft"

Allerfarst sa vil vi naevne, at det har vaeret en meget kompleks proces at fa dette
forlabsprogram beskrevet og klar til hgring, vi har selv veeret en del af den proces. Vi
er ikke i tvivl om, at det i hgj grad skyldes, at det skal malrettes en meget bred
gruppe af mennesker. Mennesker som enten har haft kreeft, er helbredt men har
senfaglger, mennesker som har kreeft men forventes at skulle leve leenge med
sygdommen og endelig mennesker som har kraeft i s& sveer en grad at de skal
forvente en snarlig ded.

De bidrag vi har kunnet tilfgre dette program, udspringer af den store erfaring vi har
med palliation og rehabilitering til den gruppe af mennesker som har kraeft i s& sveer
grad at de skal forvente en snarlig dad. Vi har ikke i seerlig grad kunnet bidrage med
erfaringer fra de gvrige omrader.

Det er gleedeligt at se, at noget af det grundleeggende fra begreberne omkring
rehabilitering og palliation er indarbejdet i anbefalingerne og at der er fokus pa, at det
ogsd i forbindelse med kraeftsygdom kan veere konstruktivt, at fagprofessionelle
udarbejder og justerer mal i samarbejde med borgeren.

P& hospice har vi i tiltagende grad opmaerksomhed pa de patienter som ogsa i den
sene terminale fase kan profitere af samtidig palliation og rehabilitering. Bade den
patient, som far lindret sine symptomer i en grad, sd han/hun udskrives, men ogsa
den patient, som har et stort gnske om at vedligeholde bedst mulig funktionsevne i
den allersidste del af livet. Det er vores opfattelse at en integration af bade palliation
og rehabilitering i den sene palliative fase, for nogle patienter, kan styrke patientens
oplevelse af kontrol over eget liv og dermed kan styrke hans/hendes livskvalitet.

Erfaringer fra Hospice UK statter synspunktet, idet der pa hospice i England arbejdes
malrettet med rehabiliterende palliativ indsat helt ind i den sene palliative fase. Her
peger man pa, at en rehabiliterende palliativ indsats kan hjeelpe patienterne til at
opna deres personlige mal og at den rehabiliterende palliative tilgang kan gge
livskvaliteten bade for patienten og de pargrende. Den rehabiliterende indsats pa
hospice involverer her alle medlemmer at det tveerfaglige team, som i daglige
aktiviteter stgtter op om de mal som patienten har sat sig (1).

Side 1 af 2

Hospice Djursland TIf.: 7841 3400
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Vi kunne gnske, at det var mere tydeligt i forlebsprogrammet, at der ogsa i den sene
palliative fase er behov for at rehabilitering og palliation integreres i den tilgang og de
tilbud der er til patienter og pargrende. Programmet fokuserer primaert pa de
patienter som enten har haft kraeft eller har en forventet lang levetid med deres
kreeftsygdom. Det syntes vi er for ensidigt, idet vi her i Danmark fortsat har en stor
gruppe af kreeftpatienter som ikke skal forvente at blive helbredt og som lever meget
kort tid med deres sygdom. Der er derfor behov for et stgrre fokus pa denne
patientgruppe i dette forlgbsprogram.

I forlgbsprogrammet beskrives kort og meget lidt konkret den ngdvendige statte il
pargrende og efterlevende. Konkrete tiltag og erfaringer fra denne indsats, er der
meget af pa de danske hospice. Og vil mener at erfaringer for denne indsats, kunne
der i hgjere grad treekkes pa og henvises til i forlgbsprogrammet.

Med gnske om, at disse faglige overvejelser vil kunne bidrage til en yderligere
opmeerksomhed pa den kraeftpatient som befinder sig i den sene palliative fase, ser vi
frem til at modtage det feerdige forlgbsprogram.

Med venlig hilsen

Dorit Simonsen

hospiceleder

pa vegne af
Hospicelederforeningen i Danmark

Kilde:
1: Richardson, Heather og Tiberini, Rebecca: Rehabilitative Palliative Care — Enabling people to
live fully until they die. A challenge for the 21* century. Hospice UK, 2015.
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Janni Stauersbgll Kramer

Fra: Tashiea Stender Alstrup <Tashiea.Stender.Alstrup@brk.dk>

Sendt: 13. marts 2018 10:14

Til: Janni Stauersbgll Kramer

Cc: Lisbeth Nielsen; Trine Dorow

Emne: Hgringssvar fra Bornholms Regionskommune vedr. “Forlgbsprogram for
rehabilitering og palliation i forbindelse med kreeft”.

Vedhaftede filer: signaturbevis.txt

Hgringssvar fra Bornholms Regionskommune vedr. ’Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i
forbindelse med kraeft’

Bornholms Regionskommune finder det positivt, at forlgbsprogrammet er blevet opdateret og nu ogsa omfatter
kraeftramte borgere med senfglger, ligesom der er fokus pa systematisk behovsvurdering. Forlgbsprogrammet er
generelt overordnet opbygget og vedr. de faglige indsatser henvises der konsekvent enten til regionale kraeftpakker
eller nyeste faglige og kliniske retningslinjer, dette er med til at sikre kvaliteten fremadrettet. Der hvor det bliver
mere uklart er nar det drejer sig om forpligtigelser ift. pargrende, nar denne gruppe ogsa i nogle tilfelde omfatter
venner og kollegaer, er radgivning ved henvendelse nok til at opfylde denne forpligtelse eller skal kommunen vaere
aktivt opsggende?

Pa omradet for organisering og samarbejde fremhaeves behovet for en klar opgavefordeling mellem aktgrerne,
erfaringen i BRK er, at dette med fordel kan understgttes af viden om aktgrers tilbud og henvisningsvejer hertil. | et
forlgbsprogram som dette, der differentieret skal tilgodese behov i forskellige faser og til en potentielt bred
malgruppe, er der i den praktiske udfoldelse af forlgbsprogrammet et stort behov blandt aktgrerne for
overskuelighed i tilbud til malgrupperne; kraeftramte, pargrende og efterladte.

Fremadrettet kvalitetsudvikling er afhaengig af, at der monitoreres systematisk, nye kommunale omsorgssystemer
har i hgjere grad fokus og mulighed for dette, men der resterer at kommunerne far adgang til at indberette i
regionale kliniske databaser, hvilket ikke kan Igftes af den enkelte kommune alene, hvilket ogsa gor sig geeldende for
forskning.

Venlig hilsen

Tashiea Stender Alstrup

Leder af Genoptraening

Sundhed Telefon: 5692 9848
Genoptraening Mobil: 3018 1307
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Hgringssvar til revideret "Forlgbsprogram for rehabilitering og
palliation i forbindelse med kraeft" 2018

DEFACTUM Region Midtjylland, Rehabiliteringsforum Danmark,
MarselisborgCentret og Sektion for Klinisk Socialmedicin og Rehabilitering,
Institut for Folkesundhed, Aarhus Universitet skal hermed give hgringssvar
pa nyt Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i forbindelse med
kraeft.

Det er meget positivt, at der er et fortsat fokus pa rehabilitering og
palliation af mennesker med krezeft.

Som det fremhaeves i det reviderede forlgbsprogram og Kraeftplan 1V, er der
er et stort behov for at sikre mennesker, der har eller har haft kraeft, bliver
hjulpet og stgttet, for at de bedst kan bevare eller genvinde funktionsevnen.
Det understreger vigtigheden af, at der gives anbefalinger, der er klare og
konkrete, sdledes at de kan handteres af fagprofessionelle i regioner og
kommuner.

I den forbindelse er vi enige i vigtigheden af at fremhaave og anbefale
praksis for bade behovsvurdering og det organisatoriske samarbejde.
Imidlertid er der forhold omkring disse to anbefalinger, vi mener, bgr
revideres eller genovervejes, for at forlsbsprogrammet kan fa stgrst effekt
pa patienternes forlgb.

Det er i forlgbsprogrammet (side 17-18) fremhaevet, hvordan planlaegning
og malsaetning bgr tage udgangspunkt i den enkelte borgers behov. Det
beskrives, hvordan behov for rehabilitering og palliation skal vurderes, hos
alle patienter med kreeft i forbindelse med opstart af behandling pa
hospitalet. Den fagprofessionelle skal bl.a. inddrage viden om patientens
ressourcer, helbredsstilstand, egenomsorgsevne og motivation samt
inddrage viden fra diagnosespecifikke kreeftpakker, og patientens prognose.
Dette giver mening. Men, vi mener, det er en mangel, at det ikke er blevet
preeciseret, hvordan denne behovsvurdering konkret skal udfgres i praksis.
Man henvender sig til praktikere, men det er uklart, hvem disse er, og om
de er blevet hgrt i revisionsarbejdet. Praktikerne ved netop, hvordan der
arbejdes med (eller hvorfor der ikke arbejdes med) behovsvurdering i
praksis samt hvilke forhold, der er optimale at tage hgjde for.

Det er beskrevet (side 19), hvordan der kan arbejdes usystematisk med
behovsvurderinger og skemaer i forbindelse med behovsvurdering. Vi ved
fra forskning i behovsvurdering (vedhaeftet dette hgringssvar), at
behovsvurderingsskemaer ikke altid sikrer, at behovsvurderingen udfares.
Vi har heller ikke med vores forskning kunnet vise, at anbefalinger i det
nuvarende forlgbsprogram, har fungeret som styrkende for samarbejdet
mellem de forskellige sektorer.

Behovsvurderingen (evt. ved hjzelp af et skema) er et gjebliksbillede pa

DEFACTUM
MarselisborgCentret

P.P. @rums Gade 11, byg. 1B
8000 Aarhus C
www.defactum.dk

AARHUS
UNIVERSITET

INSTITUT FOR FOLKESUNDHED

midt

regionmidtjylland

/v

JE°
FACT
unw

Dato 12.03.2018
Charlotte Handberg
TIf. 7441 4440
Chdals@rm.dk
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patientens ofte komplicerede og konstant foranderlige funktionsevne.

Det beskrives endvidere (side 19), at vurderingen af behov for rehabilitering og palliative
indsatser indgdr som en del af den afklarende samtale i kommunalt regi, men det er uklart,
hvordan dette skal foregd rent praktisk. Siden 2012 har det veeret anbefalet at udfgre
behovsvurdering, og dette har vaeret beskrevet i bade Kraeftplan III og 1V, i forlgbsprogram og i
sundhedsaftalerne. Der er sdledes et behov for at fa beskrevet en systematisk procedure omkring
behovsvurdering i praksis. En fastlagt procedure er en forudsaetning for systematisk at
identificere, hvem der har behov for en rehabiliteringsplan og en videre henvisning til kommunalt
regi.

Anbefalinger til det reviderede forlgbsprogram:

e Vi anbefaler, at der igangsaettes et nationalt arbejde om behovsvurdering, hvor der skabes
enighed om praksis.

¢ En systematisk behovsvurdering skal beskrives som en del af de obligatoriske
arbejdsopgaver vedrgrende alle kreeftpatienter pa trods af svaere vilkar i praksis. Det bgr i
forlgbsprogrammet anfgres, at det er op til den fagprofessionelles skgn, om der skal
udfgres en behovsvurdering. Alle patienter skal have en behovsvurdering.

e Formalet med behovsvurderingen - patientens optimale forlgb - bgr bekrives sd klart, at
fagprofessionelle i region og kommune ikke er i tvivl om ngdvendigheden heraf, sd
behovsvurderingen foretages.

e Det anbefales, at beskrive konkret, hvordan behovsvurderingen skal udfgres i henholdsvis
hospitalsregi og kommunalt regi og at inddrage fagprofessionelle i udarbejdelsen af denne
beskrivelse.

e Det anbefales, at have fokus p&, hvordan der konkret sikres en sammenhaeng fra region til
kommune for alle patienter. Herunder anbefales det, at hospitalet spgrger alle patienter
med behov om kommunen ma tage kontakt med henblik pa en indledende drgftelse om
relevante indsatser.

e Det bgr beskrives klart, hvordan fagprofessionelle i begge sektorer skal patage sig
opgaven og ansvaret for selve den systematiske behovsvurdering, men ogsa for
information om effekten af rehabilitering og muligheden for at deltage i rehabilitering. Det
anbefales, at der gives forslag til en fast praksis omkring udskrivningstidspunktet for at
sikre, at alle patienter systematisk behovsvurderes og informeres omkring rehabilitering.

e Endelig bgr det beskrives, hvordan personalet i kommunerne skal vaere opsggende og
informerende omkring rehabiliteringsindsatser. Det skal sikres at personalet pa
hospitalerne er velinformerede om, hvad og hvem de henviser patienterne til.

Generelt anbefales det ved sadanne sundhedstag som forlgbsprogrammer at have mere fokus pa,
hvordan tiltag og politiske dokumenter omsaettes i praksis, og hermed have opmaerksomhed pa
at nedskrivning af tiltag, anbefalinger og retningslinjer ikke er det samme som, at de
implementeres automatisk.

Side 2
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Tilsammen kan forlgbsprogrammet og de ovenfornaevnte tiltag skabe bedre mulighed for, at
mennesker med kreaeft ikke bliver efterladt i tvaersektorielt vakuum med behov for rehabilitering

uden at kende til mulighederne for og effekten af samme.

P& vegne af DEFACTUM og Rehabiliteringsforum Danmark

Med venlig hilsen

lrl

Claus Vinther Nielsen
Forskningschef, Professor, MD
Formand, Rehabiliteringsforum Danmark
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Dato: 13. marts 2018
Reference: Anne Aastrup
Direkte telefon: 89593209
E-mail: anne@norddjurs.dk

Heringssvar vedrerende Sundhedsstyrelsens ”"Forlebsprogram for rehabilitering og palliation
i forbindelse med kraeft”

Sundhedsstyrelsen har sendt ”Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i forbindelse med kraeft” til
haring i Norddjurs Kommune.

Norddjurs Kommune vurderer, at udkastet til forlgbsprogrammet er ambitigst og at anbefalingerne danner
et godt grundlag for at sikre kvalitet og sammenhaeng i den samlede indsats pa tvaers af hospitaler, almen
praksis og kommuner.

Norddjurs Kommune finder det desuden positivt, at forlebsprogrammet anbefaler at understgtte
inddragelsen af borgeren/patienten med kraeft og dennes pararende.

Anbefalingerne er anvendelige i praksis med praecisering af, at rehabilitering og palliation bgr
tilrettelaegges individuelt og omfatte alle rehabiliterings- og palliationsbehov, der falger efter en
kraeftsygdom, herunder ogsa senfalger opstaet i forbindelse med eller efter en kraeft behandling.

Norddjurs Kommune anerkender behovet for, at alle mennesker med kraeft far vurderet deres behov for
rehabilitering og palliation i forbindelse med opstart af deres behandlingsforlgb pa sygehuset.

Norddjurs Kommune undrer sig over, at det under kvalitetsudvikling anbefales, at kommuner og regioner
udvikler og beskriver indikatorer til brug for monitorering og kvalitetsudvikling. Det kunne vaere
hensigtsmaessigt, at indikatorerne udvikledes centralt, sa der kunne monitoreres pa tvaers af kommuner og
regioner.

Sammenfattende vurderer Norddjurs Kommune, at forlebsprogrammets anbefalinger vil bidrage vaesentligt
til at borgeren/patienten og de paragrende far den bedst mulige hjaelp og vejledning om kraeftsygdommen
og senfalger.

Norddjurs Kommune ser frem til den videre proces med implementeringen af forlgbsprogrammet.


mailto:anne@norddjurs.dk
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S Kolding
Kommune

Sundhedsstyrelsen
Att.: Enhed for Planlaegning

13. marts 2018 - Sagsnr. 18/5472

Horingssvar Forlesbsprogram for rehabilitering og palliation

Forlgbsprogrammet er letlaeselig og fint kronologisk opbygget. Det er et gennemarbejdet produkt, hvor
kvalitetskravene i alle tre sektorer (primaer, sekundaer og praksis) er tydelige, og der er forslag til malbare
indikatorer.

Det er tydeligt, at fokus er pa borger/patienten og dennes families behov og at alle indsatser skal
planlaegges udfra borgerens centrum. Det er fint, at der er fokus pa samarbejdet mellem primeer,
sekundaer og praksis sektoren for at koordinere patientens forlgb. Nar disse intentioner bliver udlevet i
praksis vil det betyde forbedret praksis og et kvalitetslgft for patienten/borgerens forlgb. Der opfordres il
at der laves mal for patienten/borgerens forlgb pa tvaers af sektorer, som vil kunne fremme
sammenhaengen for borgeren og samarbejde og kompetenceudvikling for fagpersonalet.

Det er meget leesevenligt, at tiltag er fagligt underbyggede med litteraturhenvisninger og figurer.

Forventninger til de forskellige sektorer er tydeliggjort. Det bliver tydeliggjort hvor ansvaret skal placeres
og hvor der skal udarbejdes lokale aftaler. Der er konkrete forventninger til kompetenceudvikling,
uddannelse, hvilken faggruppe, der kan varetage indsatsen og systematisk indsamling af data. Der er
forslag om at kommuner ogsa skal indberette til relevante kliniske databaser, for at generere data til
forskning og udvikling indenfor emnet.

Der er meget fokus pa senfglger i forlabsprogrammet, dette vurderes at vaere meget vigtigt, idet 30 % af
alle borgere med kreeft oplever senfglger, fx angst, depression, smerter og fatique.

Samlet set er forlabsprogrammet grundig gennemarbejdet, og det saetter fokus pa meget relevante
problemstillinger i praksis. Det fordrer @get samarbejde pa tvaers af sektorerne, hvilket vil veere til gavn for
den enkelte borger. Der er fin sammenhaeng med Kolding Kommunes selvveerd og
sammenhaengsstrategi.

Venlig hilsen

Birgitte Munk Grunnet
Specialkonsulen

Pa vegne af Sundhedscenterchef
Heidi Nordahl Jensen

Senior- og Socialforvaltningen Birgitte Munk Grunnet
Udviklingsafdelingen 79792172
Nicolaiplads 6 401501 61

6000 Kolding bigru@kolding.dk



Til Sundhedsstyrelsen, Enhed for Planleegning
Mail: jkr@sst.dk

Vedr. hgring af Forlgbsprogram for Rehabilitering og Palliation i
forbindelse med Kraeft

Aarhus Kommune har fglgende overordnede bemaerkninger:

1) Det er positivt, at forlgbsprogrammet szetter mere fokus pa senfglger og
specifikke malgrupper end det forrige.

2) Der bar lzegges mere veegt pa systematisk henvisning af patienter til den
kommunale rehabilitering fra hospitalet.

3) Det er positivt, at erneering har faet et seerligt afsnit under de faglige ind-
satser

4) Det bar fremga tydeligere, at den skal tages udgangspunkt i Anbefalin-
ger for den palliative indsats fra Sundhedsstyrelsen.

5) Der skelnes ikke tydeligt nok mellem almen rehabilitering og genoptrae-
ning i forlsbsprogrammet.

6) Der er behov for, at der nationalt tages stilling til, hvordan den kommu-
nale kreeftrehabilitering skal monitoreres i nationale databaser.

Ad. 1 Senfalger og specifikke malgrupper

Det er positivt, at der er kommet mere fokus pa senfalger i forlgbsprogram-
met. Kommunerne ser flere og flere borgere med senfalger — op til flere ar
efter endt behandling. Der er behov for stgrre opmaerksomhed pa disse mal-
grupper, og hvordan deres behov bedst tilgodeses.

Forlgbsprogrammet saetter ogsa kort fokus pa specifikke malgrupper, der
kan have seerlige behov som eksempelvis socialt udsatte og etniske minori-
teter. Det er velkendt, at der er ulighed i henvisning til de kommunale kreeft-
rehabiliteringstilbud, og at det i hgj grad er ressourcesteerke og veluddan-
nede borgere, der henvises.

En anbefaling kunne ga pa vigtigheden af et steerkt tveersektorielt samar-
bejde om sarbare malgrupper for at sikre, at de henvises til den kommunale
rehabilitering, at der samarbejdes pa tveers om at yde en mere "handholdt”
indsats til udsatte borgere.

Ad. 2 Systematik i behovsvurdering og henvisning

Det sker stort set aldrig, at en borger medbringer behovsvurderingsskemaet
i kommunen til den indledende samtale. Der er derfor behov for, at der tages
stilling til, hvorledes de regionale behovsvurderingsskemaer skal anvendes
pa hospitalerne fremadrettet.
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| stedet for systematisk behovsvurdering er der maske naermere behov for
systematisk henvisning til kommunerne — ogsa selvom patienterne ikke
umiddelbart har et rehabiliteringsbehov.

Dette for at sikre, at der skabes et konneks til den kommunale setting, sa
borgerne far kendskab til de kommunale rehabiliteringsmuligheder.

Rehabilitering bgr i hgjere grad italessettes som en naturlig del af et behand-
lingsforlgb, og ikke et seerskilt forlgb. Midt i et behandlingsforlgb, hvor ho-
vedfokus er pa at blive rask, kan det veere sveert at tage stilling til, om man
@nsker rehabilitering, og behovene herfor viser sig maske ogsa farst senere
i forlgbet.

Ad. 3 Erneering

Det er positivt, at der seettes fokus pa ernaering i afsnittet Faglige Indsatser.
Det kunne dog med fordel tydeliggares, hvem der har ansvaret for hvilke er-
naeringsindsatser. Fx varetager kommunerne ikke disetbehandling — behand-
ling foregér i hospitalsregi, hvilke godt kunne fremga tydeligere.

Ad. 4 Palliation

Ift. den palliative indsats kunne man med fordel fremhaeve tydeligere i for-
lgbsprogrammet, at der skal tages udgangspunkt i Anbefalinger for den palli-
ative indsats fra Sundhedsstyrelsen. | forleengelse heraf kunne det ligeledes
give god mening, at forlgbsprogrammet anbefaler brugen af EORTC QLQ-
15-PAL som et supplement til behovsvurderingsskemaet i palliative kraeftfor-
lab.

Ad. 5 Rehabilitering og genoptreening

| forlgbsprogrammet skelnes der ikke mellem almen rehabilitering og genop-
treening. Det er en kommunal erfaring, at sygehuspersonalet ofte har sveert
ved at finde ud af, hvornar en patient skal henvises til henholdsvis rehabilite-
ring og genoptraening i kommunen. Dette resulterer ofte i, at borgere, der har
krav pa en genoptraeningsplan, ikke far det, men blot henvises til rehabilite-
ring. Derfor er der behov for at tydeliggare forskellen sa det sikres, at patien-
terne far den indsats, de har krav pa.

Ad. 6 Nationale databaser

Kommunerne griber monitorering af deres rehabiliteringsindsatser an pa vidt
forskellig. Det er derfor positivt, at der i forlgbsprogrammet opstilles konkrete
feelles indikatorer, der skal bidrage til at fremme kvalitetsudviklingen — lokalt
som nationalt.
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Det vil give god mening, hvis forlgbsprogrammet kommer med en anbefaling 12. marts 2018
om, at kommuner og regioner indberetter data til nationale databaser i det Side 3 af 3
omfang de eksisterer — og dermed medbvirker til ensartethed pa tveers.

Med venlig hilsen

Hosea Dutschke
Direktar



Janni Stauersbgll Kramer

Fra: Annette Munkbgl <annmu@mariagerfjord.dk>

Sendt: 14. marts 2018 14:18

Til: Janni Stauersbgll Kramer

Emne: “Hgringssvar vedrgrende ‘Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i

forbindelse med kraeft"

Til Sundhedsstyrelsen,
Att: Enhed for Planlaegning

Mariagerfjord Kommune har forholdt sig til det tilsendte hgringsmateriale vedr. “Forlgbsprogram for rehabilitering
og Palliation i forbindelse med kraeft".
Vi kan meddele, at vi ikke har nogen kommentar til materialet.

Venlig hilsen

Annette Munkbgl
Fagkonsulent og klinisk undervisningsansvarlig sygeplejerske

W

Center for Sundhed og Omsorg
Handicap - Fagkonsulenter
Himmerlandsgade 9

9560 Hadsund

Telefon: +45 97113000
Telefon direkte: +45 97113407
annmu@mariagerfjord.dk

www.mariagerfjord.dk

Sikker mail sikkerpost@mariagerfjord.dk

Som myndighed ma vi kun sende personfalsomme oplysninger pr. mail, hvis det sker til en sikker e-mailadresse.

Derfor sender vi mails til dig - og vil ogsé bede dig sende mails til os - via din digitale postkasse pA www.borger.dk
Borgerservice kan hjeelpe dig, hvis du har spargsmal til brug af din digitale postkasse.




# Silkeborg

Kommune

27. februar 2018

Hgringssvar vedrgrende "Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i
forbindelse med kraeft”

I Silkeborg Kommune vurderes det, at hgringsversionen af “Forlgbsprogram for
rehabilitering og palliation i forbindelse med kreeft” i hgj grad vil bidrage til at sikre
kvalitet og sasmmenhang i den samlede indsats og til at understgtte, at borgere med
kreeft og deres pargrende aktivt bliver inddraget. Der laegges her vaegt pa, at der med
hgringsversionen er sat en mere tydelig retningsanvisning for de enkelte indsatser end
tidligere.

Silkeborg Kommune har sdledes kun bemaerkninger til et enkelt omrade. Det drejer sig
om beskrivelserne af ansvaret for henvisning til kommunal rehabilitering (sidste afsnit pa
side 18 og figur 3 pa side 29). Her gnsker vi en mere konkret beskrivelse af, hvornar
hospitals-og behandlingsafdelinger skal henvise borgerne til rehabiliterende indsatser i
kommunen.

Vi vurderer, at det med fordel kan ggres tydeligt, at patienter senest skal vurderes efter
strale- og/eller kemobehandling eller efter for eksempel fem kontakter med
behandlingssystemet. Baggrunden for gnsket er, at vi i Silkeborg Kommune oplever en
mindre repraesentation af sdrbare borgere i de rehabiliterende tilbud, end vi kunne
forvente ud fra befolkningssammensaetningen. For andre diagnosegrupper ser vi langt
flere sarbare borgere, nar de skal henvises fra hospital og egen laege.

Med venlig hilsen

Gitte Villumsen
Formand for Sundheds- og Aldreudvalget
Silkeborg Kommune

Birthe Thoft Knudsen (22864) Sundhed og Omsorg Silkebonz Kommune
Telefon: 29 28 77 31 Sgvej 3 « 8600 Silkeborg Sgvej 1 « 8600 Silkeborg
btk@silkeborg.dk Telefon.: 89 70 10 00

Sagsnr.: EMN-2018-01375 www.silkeborgkommune.dk



FREDERIKSBERG

KOMMUNE

Hgringssvar 1. marts 2018
Sagsheh.:AJF

J.nr.: 29.30.00-K04-1-18

Sundheds- og
Omsorgsafdelingen

Hgringssvar forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i forbindelse med kreeft

Generelt synes vi, at forlgbsprogrammet for rehabilitering og palliation i forbindelse med kreeft er alt for
overordnet. Det ggr det meget sveert at anvende programmet som led i implementering. Det kunne
gnskes, at der i hgjere grad var indarbejdet anbefalinger, ligesom der er behov for tydelighed omkring
ansvars- og opgavefordeling. Det forekommer meget utydeligt — og er fraveerende pa en reekke omrader.
Der er iseer behov for stillingtagen til ansvarsfordeling mellem kommuner og hospitaler.

Der savnes generelt en stillingtagen og beskrivelse af, hvad regionernes ansvar er i forbindelse med
rehabilitering.

Flere steder henvises der til evidens, pakker eller konkrete redskaber. Det kunne gnskes, at der var
konkrete henvisninger i teksten, sa man blev guidet mere og ikke selv skal sage denne viden.

Konkrete anbefalinger

Afsnit 1.3, side 7: den palliative indsats iveerkseettes pa diagnosetidspunktet og fortsaetter, uanset om
barnet/den unge far behandling med kurativt sigte. Det synes ikke rigtigt, at man skal ivaerksaette en
pallitiv indsats, hvis behandlingen er kurativ.

Afsnit 2, s. 8: omkring organisering og samarbejde star der, at der kan laves aftaler om koordinering og
radgivning.... Der kunne godt @nskes, at der var en opfordring til, at man skal lave aftaler om, og gerne
anbefalinger om, hvad rédgivning, samarbejde og opgavefordeling skal indeholde.

Afsnit 4, s. 17: | boksen med anbefalinger kunne der gnskes, en "dot” omkring specialiseret behandling
foregar pa hospitalet, herunder disetbehandling der kreever specialist behandling.

Afsnit 4.1, s. 17: de farste afsnit er meget flot formuleret, men er ikke seerlig handlingsanvisende/-
orienteret.

Afsnit 4.2, side 19: Afsnit 3, her er blandt andet et eksempel, hvor der star, at man kan anvende
validerede redskaber. Det kunne have veeret en stor hjeelp med link til validerede redskaber.

Afsnit 4, her star der at behovsvurderingsskema ikke anvendes systematisk pa sygehuset (som jo i gvrigt
hedder hospitaler). Her kunne gnskes en stillingtagen til, om det skal anvendes og implementeres alle



steder. Eller om det ikke anbefales, maske man skulle undersgge hvordan det anvendes og med hvilken
effekt og betydning.

Afdeekning at de pargrendes ressourcer.......... , 4. linje: "Alt forudsat patientens samtykke”. Bgr det ikke
fremhaeves, at personalet har pligt til at oplyse de pargrende om, at de journaliserer den viden, de far
vedr. ressourcer og eventuelle problemer.

Afsnit 4.2, s. 20: her star der. At Danske Regioner har udarbejdet en skabelon.... Hvad er det for en
skabelon. | samme afsnit beskrives planleegning af indsatsen, men det fremgar ikke hvad hospitalernes
ansvar er i forbindelse med rehabilitering.

Naestsidste afsnit s. 20: her star der, at "nar der opstartes forlgb i kommunen orienteres sygehuset og
almen praksis om.....” Det mener vi ikke er korrekt jf. revision af MEDcom standarden sa er det kun
almen praksis, der skal orienteres.

Afsnit 5, s. 21: her star der midt pa siden, ” | de sygdomsspecifikke pakkeforlgb for kraeft, kan der
indhentes relevant information..... Her kunne gnskes henvisning.

Afsnit 5.2, s. 23: under afsnittet om ernaering star der, at der skal tilbydes kostvejledning eller
disetbehandling. Her gnskes preeciseret, at specialiseret disetbehandling er en hospitalsopgave, og der
gnskes en definition og afklaring af specialiseret disetbehandling — eks. er de patienter med
korttarmssyndrom, straleskader, whippleopererede, patienter i dialyse.

Afsnit 5.3, s. 24: | afsnittet om kompetencer, anerkendes det, at kompetenceniveau/forudsaetninger savel
sundhedsfaglige som paedagogiske beskrives.

Afsnit 5.8, side 27: Indsatser malrettet efterladte, 4-5 linje: ” .... ,kommunale tilbud i forbindelse med
dadsfald, psykolog, preest eller samtalegrupper”. Der kunne med fordel tilfgjes, at de forebyggende
hjemmebesgg til +65-arige ogsa giver mulighed for at rette fokus pa den efterladte borgers trivsel i
forhold til det at veere efterladt (hvordan lever den efterladte med sorgen etc.).

Afsnit 6.1, s. 29: Tabellen er uoverskuelig, upraecis og "lidt sjusket”, og sa er den ikke i
overensstemmelse med det, der star tidligere i programmet. Som den fremstar fratager den ogsa
hospitals ansvar. Den patientrettede forebyggelse er et delt ansvar, ansvarsfordeling gnskes tydeliggjort.

s. 30, 3. afsnit, her star der, at rehabilitering og palliation er hospitalets ansvar sa laenge patienten er
indlagt. | forhold til specialiseret rehabilitering er det (vel) ogsa et hospitalsansvar i et ambulant forlgb.
Afsnittet beskriver kun udarbejdelse af genoptreeningsplan. Der bar ogsa star udarbejdelse af ref15 til
rehabilitering.

Afsnit 5: star der, at "det bar aftales, om kommunen eller sygehuset har ansvaret for koordineringen af
palliative og rehabiliterende indsatser”. Der burde sta, at parterne skal aftale ansvarsfordeling, og gerne
med en praecisering af, hvornar det er et hospitalsansvar.

Afsnit 7, s. 33: under anbefalinger star der at kommuner og regioner indberetter til nationale databaser..
Det gar kommunerne ikke (p& nuvaerende tidspunkt).

Afsnit 7.1, s. 34: under afsnit om monitorering beskrives gnske om ensretning af kvaliteten p& tvaers af
landet. Det anerkender vi, men der er behov for udarbejdelse og accept af indikatorer, der kan
monitoreres pa.

Addie Just Frederiksen (adfr01)
Leder af forebyggelsesomradet



Sundhedsstyrelsen
Islands Brygge 67
2300 Kgbenhavn S

Hgringssvar vedr. "Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i forbindelse

med kraeft”

FOA takker for muligheden for at afgive kommentarer til denne hgring.

FOA stgtter fuldt op om alle tiltag, der har til formal at styrke den faglige indsats
ved rehabilitering og palliation i forbindelse med kraeftsygdomme og organiserin-
gen af denne indsats. FOA hilser derfor "Forlgbsprogram for rehabilitering og

palliation i forbindelse med kraeft” velkommen.

FOA finder det dog meget problematisk, at forlgbsprogrammet ensidigt anbefa-
ler, at den sundhedsprofessionelle bgr have kompetencer pa minimum professi-
ons bachelorniveau for at kunne tilrettelaegge og supervisere traening og radgiv-
ning vedr. fysiske gvelser tilpasset den enkelte borger, samt at kunne yde stgtte
til sygdomsmestring.

FOA mener, at Sundhedsstyrelsen udelukker en lang reekke kompetente medar-
bejdere i sundhedssektoren for at bruge deres faglige kompetencer ved at

komme med denne anbefaling.

FOA mener derfor, at Sundhedsstyrelsen skal kigge pa de sundhedsprofessionel-
les realkompetencer fremfor ensidigt at fokusere pa uddannelsesbaggrund.

Venlig hilsen

Y Jlak

Karen Steehr
Sektorformand
FOA
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NOTAT

Traening og Rehabilitering

Fra:
15. marts 2018

Hgringssvar vedr. Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation ifm . kraeft

Fredensborg kommune har fglgende kommentarer til hgringsudkastet vedr forlgbsprogram for kreeft og

palliation:

Vi noterer os at den lindrende indsats foregar Igbende efter behov i forlgbet. Dette indebaerer, at der i
kommunalt regi over tid oparbejdes et tveerfagligt samarbejde omkring borgeren med koordinering af
de angivne indsatser.

Ifalge lokalaftale for Region hovedstaden skal borgeren, ndr de har modtaget en terminalerklaering
modtage palliativ behandling p& private klinikker efter eget valg. Dette vanskeligggr det fortsatte
tvaerfaglige arbejde omkring borgeren, da klinikkerne har sveert ved at indgd i dette arbejde - vi har i
Traening & Rehabilitering ikke modtaget nogen henvendelser fra private leverandgrer sd laenge
ordningen har eksisteret, og oplever dermed ikke at terminale indsatserkoordineres med andre
indsatser fx genoptraening af funktionsniveau.

Arsagerne hertil kan vaere mange, men det er vores vurdering at borgerne vaelger tilbuddet fra fx
grundet ventetid, manglende palliative kompetencer pa klinikkerne, fravaer af kgrselsordninger m.m..
Det samlede palliative tilbud risikerer derfor at blive forringet for borgeren.

P& baggrund af ovenstadende savner vi i forlgbsbeskrivelsen angivelser af krav om tvaerfagligt
samarbejde ogsa med private leverandgrer, der bgr indga pa lige vilkar som regioner, kommuner og

almen praksis.

Venlig hilsen

Benedicte Fenger

Leder af Traening & Rehabilitering
Lystholm 20

3480 Fredensborg

TLF 25518987

Mail: befe@fredensborg.dk

¥; FRIKOMMUNE

-FRISAT OFFENTLIG SEKTOR

Radhuset « Egevangen 3 B » DK-2980 Kokkedal « Telefon 72 56 50 00 « fredensborg@fredensborg.dk « www.fredensborg.dk



Notat Kreftens Bekampelse

15. marts 2018

Til Sundhedsstyrelsen, Enhed for Planlaegning Patient- & Pargrendestatte
Fra Kreftens Bekaempelse

Strandboulevarden 49
2100 Kgbenhavn @

TIf +45 3525 7500

www.cancer.dk

UNDER PROTEKTION AF
HENDES MAJESTAT DRONNINGEN

Hgringssvar om Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i
forbindelse med kreaeft

Kraeftens Bekempelse vil gerne takke for muligheden for at deltage i hgringen af den revide-
rede udgave af Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i forbindelse med kraeft.

Generelt finder Kraeftens Bekempelse, at revisionen har gjort forlgbsprogrammet mere pree-
cist og laeshart og dermed formentligt mere brugbart i forhold til malgruppen af planlaggere,
ledere og fagprofessionelle i sygehuse, almen praksis, kommuner mv.

Den hidtidige udfordring i forbindelse med forlgbsprogrammet har veeret, at der ikke er sket
en systematisk behovsvurdering pa sygehusene pa relevante tidspunkter i patientforlgbet, her-
under ikke mindst i forbindelse med udskrivningen. Det har betydet, at kreeftpatienter kun i
begraenset omfang er blevet henvist til kommunale genoptranings- og rehabiliteringstilbud,
samt at patienterne givet vis bliver henvist for sent til et palliativt tilbud. Undersggelser i
Kraeftens Bekeempelse tyder pa, at kun ca. hver 5. kraftpatient far en genoptraningsplan ved
udskrivelsen. REHPA’s rapport om Kraftrehabilitering i Danmark, december 2017 viser lige-
ledes, at systematisk behovsvurderingen er delvist indarbejdet, idet 54% af afdelinger og am-
bulatorier oplyser, at behovsvurderingen er delvist indarbejdet.

Der er saledes i hgj grad behov for, at Sundhedsstyrelsen monitorerer implementeringen af det
reviderede forlgbsprogram, idet ambitionen bgr veere, at behovsvurdering sker systematisk for
alle kreeftpatienter som anfart i forlgbsprogrammet.

Kompetencer naevnes lgbende gennem programmet. Der kan med fordel henvises til de for-
skellige kompetenceprogrammer der er udarbejdet af DMCG PAL. Der er ligeledes udarbej-
det en reekke kliniske retningslinjer til lindring af patienter med palliative behov, ogsa disse
bar fremga af programmet.



Kraftens Bekampelse

Kreeftens Bekeempelse har en reekke konkrete kommentarer til det foreliggende forlgbspro-
gram:

Side 8, Sammenfatning af anbefalinger, 3. afsnit. Kraeftens Bekampelse finder, at det bar
preeciseres, at behovsvurdering skal ske lgbende og systematisk fra forlgbets start.

Side 8, under planlaegning og vurdering af behov bgr almen praksis navnes, idet rehabilite-
ringsbehov og senfalger kan opsta efter at kontakten til sygehuset er ophart.

Side 8, 2. sidste afsnit: Organisering af omradet ber sikre at der er de forngdne kompetencer.

Side 8, sidste afsnit: Maske bgr der sta, at aktarer sikrer aftaler om kommunikationsveje, idet
de eksisterende aftaler ikke altid er effektive, samt at patienter og parerende informeres om
eksisterende samarbejde og kommunikation.

Side 9. Kvalitetsudvikling. Der bgr ogsa vare en anbefaling om, at almen praksis indsamler
data, og det bar fremga, at data indsamlet med henblik pa lgbende monitorering af indsatsen,
planleegning og kvalitetsudvikling.

Side 9, Implementering og opfelgning. Regionerne bar patage sig et sarligt ansvar i forhold
til kvalitetsudvikling og kompetenceudvikling i relation til almen praksis og kommunerne.

Side 10: Der foreligger tal for 2016 for incidens og preevalens.

Nogle steder er malgruppen beskrevet som alle og eller ved diagnosetidspunktet, andre steder
ud fra et sundhedsfagligt begrundet behov.

Side 11. Fodnote 7 kan ikke findes.

Tabel 1 og tabel 2: Kilderne bar tjekkes.

Side 13, 1. afsnit: Der bgr sta tilstedeveerelse af anden alvorlig sygdom.

Tabel 3: Der bgr angives kilde og hvilket ar/periode tallene omfatter.

Tabel 4 og 5. Tabel 4 omfatter patienter ca. 2 ar-2,5 ar efter kraeftdiagnosen, sa falger og pro-
blemer kan vare senfalger mens tabel 5 bygger pa en undersggelse af patienter med frem-
skreden kraeft.

Side 15 3.4: Her kan med fordel tilfgjes et familieperspektiv samt dem specialiserede bgrne-
palliation.

3,5 Line Lund har publiceret en reekke artikler, der specifikt beskriver pargrende roller og
behov, nar deres neermeste far kraeft. Det vil veare en fordel at inkludere disse fund.

Side 16, sidste afsnit: Det aktuelle antal kontakter til efterlevende er ca. 13.000 for 2017
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Side 17: Kommentar svarende til side 8.

Sidel8, 3. afsnit. Selv om behovsvurdering i de fleste tilfeelde vil ske i forbindelse med op-
start af behandlingsforlagb, vil nogle patienter have behov for indsatser i udredningsfasen. Der
kan f.eks. veere tale om en serlig ernaeringsindsats. Der bgr vere en fodnote eller en s&tning,
der gar opmarksom pa, at nogle patienter kan have behov for prehabilitering.

4.2: Under centrale pargrende bgr det praeciseres om der er hjemmeboende bgrn.

Side 18, 5. afsnit: Det er omkring 20%, der dgr inden for det 1. ar — tallet bar tjekkes.

Side 18, 6. afsnit: der bar sta: bivirkninger og senfalger.

Side 19, 3. afsnit: Der star at det regionale behovsvurderingsskema ikke anvendes systema-
tisk. Da dette et forlgbsprogram ber der std, at behovsvurderingsskemaet skal anvendes sy-
stematisk.

Side 20, 4. afsnit: Der bgr sta en individuel skriftlig plan.

Side 20, 4. afsnit: | forhold til opfalgningsplanen fremgar det af de reviderede pakkeforlgb:
Udlevering af opfalgningsplanen dokumenteres som en del af kreeftpakkeforlgbet og den
planlagte indsats dokumenteres herudover i den almindelige journalfaring.

Nogle barnekreaftoverlevere oplever ligeledes senfalger flere ar efter endt behandling (De
Fine Licht S et al, , Hospital contacts for endocrine disorders in Adult Life after Childhood
Cancer in Scandinavia (ALICCS): a population-based cohort study. Lancet. 2014) mfl.
Side 21, 5.1, 5. afsnit, relevant information om den specifikke sygdom, herunder senfglger.

Det kan ligeledes praciseres at indsatserne skal tilretteleegges ud fra den enkelte borgers psy-
kosociale forhold.

Side 23, 1. afsnit: Den sundhedsprofessionelle bar have adgang lgbende faglig sparring.

Side 24: Det bar praeciseres hvilke aktgrer, der kan vaere med til at sikre at *sgskende ikke
kommer i baggrunden, samt radgive foreeldrene om kommunikation med bgrnene.

Side 25: Det bar praciseres, at barn og unge kan have behov for statte til at vende tilbage til
institution, skole eller anden uddannelse.

Side 28, 2. bullet: Se kommentar til side 8, 2. sidste afsnit.

Side 28, 3. bullet: Se kommentar til side 8, sidste afsnit.
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Side 29, 1. afsnit: organiseringen af omradet bgr sikre at der er den forngdne og hensigtsmaes-
sige viden......

Side 29, 1. afsnit: Efter sidste s&etning: Det betyder at der skal sikres et samarbejde, f.eks. i
regi af sundhedsaftalerne, saledes at der kan tilbydes en faglig indsats til alle borgere med
behov, f.eks. ved samarbejde over kommunegranser eller mellem sygehusafdelinger.

Side 30, 3. afsnit: Begrebet “indlagt” kan veere uklart. Meningen ma vere, at sygehuset har
ansvaret under det primeere behandlingsforlab.

Side 30, 3. afsnit. Der bar tilfgjes en seetning: Sygehuset har endvidere hyppigt ansvar for
behandling og udredning af specifikke senfalger jf. pakkeforlgbet.

Side 30, 5. afsnit. Det bgr overvejes at gare setningen: *Ved leengerevarende behandlingsfor-
lgb ber det afklares, om kommunen eller sygehuset har ansvaret for koordineringen af pallia-
tive og rehabiliterende indsatser’ til en anbefaling.

Side 30, 7. afsnit. Sygehuset har ansvar for, at der udarbejdes en individuel skriftlig opfelg-
ningsplan, som formidles til andre aktarer.

Side 31, 1. bullet nederst: Patientorganisationer, savel diagnosespecifikke som Kraftens Be-
kempelse...

Side 33, 1. bullet: at data indsamles med henblik pa lgbende monitorering af indsatsen, plan-
leegning og kvalitetsudvikling.

Side 33, nederst, far bullets: Det bgr preeciseres at det er forslag til indikatorer i kommunerne.
Side 33, 5. bullet: samt diagnose, henvisningsgrund (FSIII).

Side 33, sidste bullet: Effekten pa borgerniveau.

Side 34, 2. afsnit: ..en ensartet national registrering og monitorering.

Side 35, 2. bullet: Regionerne bgr patage sig et serligt ansvar i forhold til kvalitetsudvikling
og kompetenceudvikling i relation til almen praksis og kommunerne.

Side 35, 8.1, 1. afsnit: 3 s&tning er lidt uklar.

Side 36, gverst: Der bgr tilfgjes en bullet:
e Monitorering og opfelgning

Side 49: Der er ikke sorggrupper i Bgrns Vilkar, og der er ikke l&ngere noget, der hedder Un-
ge og Sorg. Pa www.omsorg.dk er der en oversigt over alle sorggrupper for barn Danmark,
herunder i Kraeftens Bekampelses regi, hos Barn, Unge og Sorg, privat, i kirker og pa skoler.
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Side 57: Der er netop afsluttet et projekt fra Danske Patienter, som hedder Skole for mig, der
seetter fokus pa undervisning og fijernundervisning af syge bgrn, som ikke kan deltage i den
normale undervisning i folkeskolen. Der bar henvises til Danske Patienters projekt og de ud-
givelser, der er kommet i den forbindelse

Kraftens Bekempelse ser frem til implementeringen af forlgbsprogrammet.

Med venlig hilsen

e

Laila Walther

Afdelingschef



Sundhedsafdelingen

= Middelfart Kommune
Mlddelfart Nytorv 9, 1. @st.
5500 Middelfart

KOMMUNE www.middelfart.dk

Telefon +45 8888 5500
Direkte +45 8888 4678
CVR.: 29189684

Dato: 9. marts 2018

Iben.LykkeEggertsen@middelfart.dk
Sagsnr.: 2018-004758-3

Hgringssvar vedr. forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i forbindelse med
kraeft

Middelfart kommune har med interesse laest hgringsudgaven: Forlgbsprogram for rehabilitering
og palliation i forbindelse med kraeft.

Kommentar:

Vi har ingen kommentarer til retningslinjens fgrste seks afsnit.

I afsnit 7 omkring kvalitetsudvikling og monitorering, er vi glade for at konstatere, at der
forventes meget ensretning i forhold til monitorering vha. Fzelles sprog III. Det kan dog stadig

vaere svaert at monitorere pa indsatserne pa tvaers af kommuner, da indholdet i indsatserne
hgjst sandsynligt vil variere

I afsnit 8 vedr. Implementering og opfglgning, savner vi en konkretisering af, hvem der bgr
have hovedansvaret for, at forlgbsprogrammet bliver implementeret. Afsnittet kan derfor med
fordel uddybes.

Med venlig hilsen

g‘ N Middelfart
KOMMUNE

Sundhedsafdelingen
Nytorv 9
5500 Middelfart

1af1l
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Hvidovre Kommune, Hvidovrevej 278, 2650 Hvidovre

Sundhedsstyrelsen
Islands Brygge 67
2300 Kgbenhavn S

Hvidovre Kommunes hgringssvar vedrorende Forlgbsprogram for
rehabilitering og palliation i forbindelse med kraeft

Med brev dateret den 9. februar 2018 fremsender Sundhedsstyrelsen hgring
vedrgrende Sundhedsstyrelsens "Forlgbsprogram for rehabilitering og
palliation i forbindelse med kreeft”.

Hvidovre Kommune takker for muligheden for at afgive hgringssvar.
Kommunen har fglgende bemaerkninger:

e Side 13. Senfalger
Ansnittet om senfglger er af interesse for kommunerne, der har
modtaget midler til indsatsen via udmgntningsaftalen til Kreeftplan 1V.
Afsnittet er i begraenset omfang retningsgivende, og der er ikke
anbefalinger koblet direkte til afsnittet.

e Side 21. 5.1. Formal med indsatserne
Det er en relativt lang tekst. Afsnit 5 om den del af malgruppen, der
har behov for saerlig opmaerksomhed kan styrkes ved en selvstendig
overskrift og uddybet tekst, hvor det tydeliggeres, at en
individualiseret tilgang oftere er praeget af sociale forhold end af
sygdomsspecifikke forhold.

e Side 22. Fysisk treening
Det er et velskrevet og konkret afsnit. Mental sundhed i forbindelse

med treening kan tydeligggres ved at supplere yoga med eksempelvis

mindfulness i et selvstaendigt afsnit.

e Side 23 Ernaering

| 2. afsnit star der "bade undervejs i behandlingsforlabet pa sygehuset

og efter udskrivelsen eller efter afslutningen af behandlingsforlgbet i
kommunen”. Det kan tydeligggres, at kostvejledning og/eller

Hvidovre Kommune
Hvidovrevej 278
2650 Hvidovre

Center for Sundhed og ZAldre
Udvikling og Administration
(SOA)

Leegekonsulent -
Almenmedicinsk:

Hanne Christensen

Telefon: 3639 3726

Afd. telefon: 3639 3870

Fax: 3639 3659

E-mail: hag@hvidovre.dk
Sagsnr.: 17/47313

Dato: 15-03-2018

Radhusets abningstider:
Mandag-onsdag: 10:00-14.30

Torsdag: 13:00-17.30
Fredag: 10:00-13.30



dieetbehandling gives som en del af et forlgb eller som et
selvsteendigt forleb i kommunen eller andet regi.

e Side 29. Kommunens opgave og ansvar
Afsnittet bidrager i begraenset omfang til praecisering af opgaven og
ensretning pa tvaers af kommuner. Afsnittet anbefales revurderet.

Med venlig hilsen

Mette Dissing Odgaard

Side 2 af 2



Janni Stauersbgll Kramer

Fra: /Aldre og Omsorg <aeldreomsorg@brondby.dk>

Sendt: 15. marts 2018 12:27

Til: Janni Stauersbgll Kramer

Cc: Pernille Wallentin

Emne: Hgringssvar ang. forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i forbindelse med
kreeft - sagsnr. 4-1214-350/4

Vedhaftede filer: signaturbevis.txt

Jf. hgring om forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i forbindelse med har vi fglgende kommentar:

Som udgangspunkt tilfredshed med programmet. Der er dog enkelte opmaerksomhedspunkter i forhold til
kommunikationen/orienteringen mellem sygehus, kommune og almen praksis.

| programmet er der et gnske om, at kommunen orienterer syghuset og almen praksis om, hvilke indsatser
der igangsaettes for borgeren.

Til dette kunne det vaere rart med en preaecisering af hvad disse informationer skal bruges til? Om dette
gnskes til henvisende afdeling eller den behandlende afdeling? Disse to kan sagtens veere forskellige og
ofte pa to forskellige sygehuse. Har almen praksis ressourcer til at laese disse orienteringer? Og slutteligt sa
udfordres denne kommunikation generelt af forskellige omsorgssystemer pa tveers af kommunegraenser
og til de forskellige hospitalsafdelinger.

Venlig hilsen

Pernille Wallentin
Fysioterapeut - Kreeftforlgbskoordinator

ERGNDBY KOMMUNE

Brgndby Kommune, Social- og Sundhedsforvaltningen
FEldre og Omsorg

Treeningscenter Brandby

Horsedammen 36A st., 2605 Brgndby

Telefon: 4328 2173

Internet: www.brondby.dk




Louise Petersen S
Bgrne- og Socialministeriet SO

cialstyrelsen

Edisonsvej 1

5000 Odense C

TIf.: +45 72 42 37 00
info@socialstyrelsen.dk
www.socialstyrelsen.dk

Sagsnr.. Keere Louise Petersen

2018 - 1925

Dato: Hermed fremsendes Socialstyrelsens hgringssvar vedrgrende Sundhedsstyrelsens
1. marts 2018 "Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i forbindelse med kreeft”.

Forlgbsprogrammet er vel gennemarbejdet, og Socialstyrelsen anerkender
programmets anbefalinger.

| bilag 3: "Tilbud til barn og unge” star falgende:

"Den Nationale Videns- og Specialistorganisation (VISO): VISO er en del af Ser-
vicestyrelsen under Socialministeriet. VISO bestar af en specialradgivnings- og ud-
redningsfunktion samt en vidensfunktion. Formalet med VISO er fgrst og fremmest at
veere en stgttefunktion for kommuner og borgere i de mest specialiserede og
komplicerede sager, dels pa det sociale omrade og dels pa omradet for spe-
cialundervisning og specialpsedagogisk bistand. VISO tilbyder gratis vejledende
specialraddgivning til kommuner og borgere vedrgrende bgrn, unge og voksne pa
handicap-, socialt udsatte- og specialundervisningsomradet. Derudover bistar VISO
kommuner med udredning i personsager.

Videnscenter for Handikap og Socialpsykiatri (ViIHS) er en del af Servicestyrelsen og
VISO. ViHS har til opgave at indsamle, bearbejde, udvikle og formidle praksisneer
viden om handicap og socialpsykiatri, herunder bgrn med senfglger efter kraeft.”

Servicestyrelsen hedder nu Socialstyrelsen, ViHS findes ikke leengere og er erstattet
af Center for Handicap og Psykisk Sarbarhed (CHPS). Idet hverken VISO eller CHPS
p.t. har et seerligt-vidensberedskab, som er seerligt rettet modvedrarende bgrn og
unge med kreeft, gnsker Socialstyrelsen, at afsnittet tages ud af bilaget.




Serviceloven

Serviceloven indeholder en raekke tilbud om bl.a. radgivning, stette og kompensation pa det sociale
omrade til sdvel bgrn og unge som voksne. Det er kommunerne, der skal sgrge for de ngdvendige tilbud
efter serviceloven, og kommunen kan opfylde sit forsyningsansvar ved brug af egne tilbud, ved
samarbejde med andre kommuner og ved brug af regionale og private tilbud. Nogle af de mere
relevante-bestemmelserydelser, som kan veere relevante, er naevnt nedenfor, og de skal alle givestildeles
efter en konkret og individuel vurdering af den enkelte borgers behov. Det skal herved seerligt
bemeerkes, at nogle af de nedennsvnte ydelser forudsetter, at borgeren har en varigt nedsat
funktionsevne.

Regler i serviceloven, der fx kan veere relevante:

e Radgivning, midlertidig behandling og undersggelse af barn efter servicelovens § 11,-stk,
herunder4-eg seerlig familievejlederordning efter stk. 8

Merudgifter til barn og unge efter servicelovens § 41

Tabt arbejdsfortjeneste efter servicelovens § 42

Foranstaltninger til bgrn og unge efter servicelovens § 52 (forudsatter en undersggelse efter
lovens § 50)

Personlig og praktisk hjelp til bgrn, unge og voksne efter servicelovens § 83. Barn og unge er
omfattet af denne via henvisningsbestemmelsen i lovens § 44.

Vedligeholdelsestreening til barn, unge og voksne efter servicelovens § 86, stk. 2. Barn og unge
er omfattet af denne via henvisningsbestemmelsen i lovens § 44,

o Genoptreening til voksne efter servicelovens § 86, stk. 1

e Merudagifter til voksne under folkepensionsalderen efter servicelovens § 100

e Midlertidige botilbud efter servicelovens § 107

e Hjelpemidler efter servicelovens § 112

e Forbrugsgoder efter servicelovens § 113

e Boligindretning efter servicelovens § 116

e Pasning af nartstaende med handicap eller alvorlig sygdom efter servicelovens § 118

e Pasnings af deende efter servicelovens § 119

e Sygeplejeartikler o.l. ved pasning i hjemmet (efter § 119) eller pa hospice i.h.t. Ser-
vicelovens § 122

Endelig er der mulighed for aflgsning eller aflastning til pargrende efter servicelovens § 84.
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Hgringssvar

Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i forbindelse med kraeft

Dette hgringssvar er koordineret af input fra det tvaeerkommunale samarbejde Vi samler kraefterne”,
hvilket indebaerer fglgende kommuner: Ballerup, Egedal, Furesg, Herlev, Gladsaxe, Gentofte, Rudersdal,
Lyngby-Taarbaek, Rgdovre kommune

Vi vil gerne takke for hgringsudkastet. Sundhedsstyrelsen har lavet et flot stykke arbejde, som peger pa
mange yderst relevante indsatser. Vi har angivet vores input til hgringsudkastet med udgangspunkt i
kapitlernes overskrifter i forlgbsprogrammet.

Kap. 4: Planlaegning og vurdering af behov

Vi bakker op om, at der pa hospitalet foretages en indledende behovsvurdering samt Igbende evaluering af
behov med borgeren. Kommunerne kan med fordel teenkes ind tidligere i kreeftforlgbet pa hospitalet,
seerligt hos borgere med behov for gget stgtte gennem kraeftforlgbet. En henvisning til kommunen tidligere
i forlgbet og dermed adgang til stgtte i neermiljget for borgeren undervejs i forlgbet kan supplere
behandlingsforlgbet i hospitalsregi. Dette kan bl.a. bidrage til at undga social ulighed i sundhed, nar det
geelder kraeftpatienters adgang til behandling og rehabilitering.

Kap 4.2: Systematisk vurdering af behov

Vi bakker op om, at fastholde nuvaerende samtaleskemaer, som samtaleredskab for behovsvurderingen, og
at der skelnes mellem to niveauer af behovsvurderinger.

Der er dog rig mulighed for egen fortolkning ifht. den kommunale ansvarlige sundhedsprofessionelles
kompetencer, hvilket gger risikoen for at kvaliteten af den samlede indsats far store forskelle fra kommune
til kommune. Den kommunale ansvarlige sundhedsprofessionelles kompetencer har stor betydning for det
samlede rehabiliteringsforlgb pa tveers af sektorer, savel som den interne koordinering og opfglgning i
kommunen. Vi vil foresla, at der indsamles erfaringer fra kommunerne med henblik pa at udarbejde en
national kompetenceprofil med en minimumsstandard for sundhedsprofessionelle medarbejdere, der
varetager den indledende behovsvurdering i kommunalt regi.

Planlzaegning af indsatsen

Vedrgrende fglgende tekst i forlgbsprogrammet: | Sundhedsstyrelsens pakkeforlgb for kraeft (7) anbefales
det, at sygehuset ved afslutning af behandling udarbejder en individuel plan for de opfglgende indsatser,
herunder rehabilitering og palliation.

Det er vigtigt, at hospitalet ikke bestiller konkrete indsatser i kommunen, da dette indebaerer et stort
kendskab til de kommunale tilbud, som Igbende kan aendre sig. Det kan samtidig resultere i, at relevante
borgere ikke henvises til kommunal kraeftrehabilitering, hvis hospitalet ikke kender til alle kommunale
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tilbud. Derudover kan borgers behov andre sig fra afslutning af hospitalsforlgb til borgerens
behovsvurdering i kommunalt regi.

Vi foreslar i stedet, at hospitalet i den kommunale henvisning praeciserer borgerens tilstand ud fra de 4
omrader i behovsvurderingen, samt en angivelse af eventuelle kontraindikationer i forbindelse med
traening, f.eks. pga. operation.

Derefter vil kommunen i samarbejde med borgeren planlaegge et rehabiliteringsforlgb med relevante
indsatser, herunder inddragelse af indsatser hos eksterne samarbejdsparter, f.eks. hos Kreeftens
Bekaempelse.

Kommunerne er afhaengige af, at hospitalet henviser til kommunal kraeftrehabilitering, enten via GOP eller
ref.01, og derfor ser vi en vigtig opgave i hospitalsregi med at hjelpe borgerne videre til
rehabiliteringstilbud i kommunalt regi.

Kap 5: Faglige indsatser
Ernaering

Der gnskes en praecisering af hvilken sektor, der er ansvarlig for ernaeringsindsatsen til de 30 % af
kreeftborgere, der oplever vaegttab i forbindelse med kraeftsygdom og behandling. Er det hospitalet,
kommunen eller et delt ansvar? Her taenkes isar pa den store andel af borgere, som modtager deres
kemoterapibehandling ambulant.

5.4: Indsatser malrettet sociale forhold

| dette afsnit star kommunen angivet som aktgr i forhold til at afdeekke og igangsaette sociale indsatser. Et
gnske er, at det tydeligggres hvilke sociale indsatser, som kunne veaere relevante at tilbyde i kommunalt
regi.

5.7: Indsatser malrettet pargrende

Vi er enige i, at pargrende er en vigtig ressource i forbindelse med borgers rehabiliteringsforlgb. |
kommunalt regi oplever vi, at pargrende med behov for szerlig stgtte kan vaere sveere at opspore.

Et gnske er, at forlgbsprogrammet indeholder forslag til konkrete indsatser malrettet pargrende i
kommunalt regi samt anbefalinger for opsporing. Er det f.eks. udelukkende individuelle samtaler, hvor
borger ogsa er til stede, eller ses der effekt ved f.eks. temaeftermiddage kun for pargrende i en gruppe-
kontekst.

Kap. 7: Kvalitetsudvikling
Monitorering

Forlgbsprogrammet indeholder hensigtserklaeringer, som vi teenker er for vage. En ensartet national
monitorering forudsaetter, at der er enighed om hvad formalet med en indsats er, og hvad den gnskede
effekt er. Ellers kan vi ikke udvaelge relevante indikatorer.
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| forlgbsprogrammet anbefales fglgende: Kommuner og regioner udvikler og beskriver indikatorer til brug
for monitorering.

Hermed laegges ansvaret for at udvikle indikatorer til monitorering ud til den enkelte kommune/region.
Data kan dermed ikke sammenlignes pa tvaers af kommuner og regioner, hvilket sveekker mulighederne for
i feellesskab at blive klogere pa hvilke indsatser, der giver den stgrste effekt. De indikatorer som
forlpbsprogrammet udpeger er hovedsageligt rettet mod aktivitet og tilfredshed, og ikke mod effekt.

Indikatoren "Udbytte af forlgb” gnskes konkretiseret i forhold til hvilket udbytte vi kan forvente af en given
indsats — handler det f.eks. om at reducere traethed, gge livskvalitet eller at komme tilbage i job. Netop
denne indikator er utrolig vigtig for effektmaling af vores indsatser.

Vi mener, at Sundhedsstyrelsen bgr satse ambitigst pa at sikre en ensartet national monitorering
vedrgrende effekten af de rehabiliterende og pallierende indsatser, herunder inddragelse af
personrelaterede oplysninger (PRO-data, fx livskvalitet, fatigue, s@vn, angst og depression). Dette
indebaerer, at Sundhedsstyrelsen udpeger relevante indikatorer for de anbefalede indsatser, som
kommuner og hospitaler kan anvende direkte i den lokale monitorering.

| forlgbsprogrammet star der: Den ideelle monitorering vil give viden om forekomsten af rehabiliterende og
palliative behov i relevante patientgrupper, vil kunne beskrive omfanget, karakteren, indholdet og effekten
af den rehabiliterende og palliative indsats, der udfgres i hele sundhedsvaesenet. Vi vil gerne opfordre til, at
der udarbejdes nationale retningslinjer for indsamling af ovenstaende data i kommunalt regi, sa vi nationalt
kan opna en ideel monitorering.

Sundhedsstyrelsen kunne f.eks. overveje at nedseaette en arbejdsgruppe med det formal at udpege
indikatorer for effektmaling. Her kunne relevante deltagere vaere repraesentanter fra faglige selskaber,
forskningsinstitutioner samt den kommunale sektor, herunder de kommuner (sasom Kgbenhavn og
Odense), som er kommet laengst med at male effekt af deres indsatser. Dataindsamling bgr samtaenkes
med FS Ill, sa data kan traekkes med mindst muligt ressourceforbrug.

Med venlig hilsen

Tina Roikjer Kgtter, Sundhedschef i Ballerup Kommune
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Holstebro Kommunes hgringssvar vedr. "Forlebsprogram for rehabilitering og
palliation i forbindelse med krzeft”

Indledningsvis vil vi gerne takke for muligheden for at afgive hgringssvar.

Den fremgar indledningsvist, at forlabsprogrammet henvender sig til fagprofessio-
nelle, der er involveret i konkrete forlab med rehabilitering og palliation af patienter
og borgere med kraeft. Nar man lzeser programmet gennem fagprofessionelles briller
er oplevelse imidlertid, at man har sveert ved at bruge det i praksis, fordi forlabspro-
grammet er skrevet i meget generelle termer, og ansvarsfordelingen pa mange af op-
gaverne skal aftales i regi af sundhedsaftaler.

Det anbefales i forlabsprogrammet, at der skal indberettes til nationale databaser i de
omfang de eksisterer, hvilket anses som positivt forudsat, at indberetningen automa-
tiseres yderlige. Nar monitoreringen og dataindsamlingen i videst mulig omfang skal
ensrettes vil det maske vaere en overvejelse om omradet ogsa kalder pa en faelles
national grundaftale frem for fem forskellige aftaler i regi af sundhedsomradet.

| bilag 1 er samlet nogle mere specifikke kommentarer om enkelte afsnit og seetnin-
ger.

Med venlig hilsen

Jens Bejer Damgaard
Sundhedschef
Holstebro Kommune



HOLSTEBRO KOMMUNE Side 2/2
Radhuset * 7500 Holstebro

Bilag 1 Specifikke kommentarer

s. 7, midt pa siden, hvor palliation opdeles i basal og specialiseret. Vi kender
terminologien "tidlig palliativ fase” og "terminal palliativ fase” fra forlgbspro-
grammer for KOL. Maske skulle samme terminologi anvendes?

s. 13, naest neders. Ordet fatigue virker malplaceret i sammenhaengen, heller
formuleret som kreeftrelateret traethed

s. 16, naestnederste afsnit. Fint med opmaerksomhed pa berns udsatte situa-
tion, men der skal ogsa reageres pa det.

s. 18, nederste dot "det eksistentielle/andelige omrade”. Maske skal religion
ikke neevnes, men snarere borgeres forestilling om liv og dad,

s. 21: mulighedfor rettes til mulighed for.

Kapitel 5.2 Indsatser malrettet fysiske forhold: Ernzering:

o Det kunne veere relevant at tilfgje, at henvisning til kostvejledning og di-
etbehandling gerne skal ske sa tidligt i forlabet, nar det vurderes ngd-
vendigt.

o Evt. det kunne veere relevant at sikre, hvem har ansvaret for henvis-
ning.

o Det kunne veere relevant, at indskrive malet med en ernaeringsindsats,
ligesom det er ved traeningsindsats fx: Forbedre funktionsniveau, fore-
bygge og behandle undererneering, forbedre behandlingseffekten og bi-
virkningerne ved den samt forbedre livskvaliteten. (Arends, J. et al.
(2002): ‘ESPEN Guidelines on Enteral Nutrition: Non-surgical oncol-
ogy’, Clinical Nutrition)

o Ud over senfglger med dysfagi ved hovedhalskraeft og spisergrskreeft
kan det ogsa overvejes om senfglger som smagsforstyrrelser, mundtar-
hed og isaer gastrointestinale problemer fx problemer med diarre er re-
levante at naevne.

Side 37: 4 ar er lang tid for opfelgning, implementeringen kgrer nemt af sporet
inden da.

Bilag 4: Under afsnittet kreeftrelateret traethed: Det estimeres, at omkring 25-
33& rettes til %



Haringssvar til Sundhedsstyrelsen vdr. Forlgbsprogram for rehabilitering
og palliation i forbindelse med kraeft, 2018.

Horingspart: Laege, lektor og centerleder Dorte Gilsa Hansen, ph.d., Nationalt
Forskningscenter for Kreeftrehabilitering, Forskningsenheden for Almen Praksis, Syddansk
Universitet. dgilsaa@health.sdu.dk

Afgraensning af rehabilitering
Afgraensning af rehabilitering er pa side 5 beskrevet som: Sundhedsstyrelsen anvender WHQ’s definition af

rehabilitering (11, reference fra 2011): Rehabilitering kan defineres som en raekke indsatser, der stgtter det
enkelte menneske, som har eller er i risiko for at fG nedsat funktionsevne, i at opna og vedligeholde bedst
mulig funktionsevne, herunder at fungere i samspil med det omgivende samfund *.

Definitionen er @&ndret vaesentligt fra Forlgbsprogrammet fra 2012: “Rehabilitering af mennesker med
nedsat funktionsevne er en raekke af indsatser, som har til formal at saette den enkelte i stand til at opna og
vedligeholde den bedst mulige fysiske, sansemaessige, intellektuelle, psykologiske og sociale funktionsevne.
Rehabilitering giver mennesker med nedsat funktionsevne de redskaber, der er ngdvendige for at opna
uafhaengighed og selvbestemmelse (1).” Sundhedsstyrelsens overszettelse (maj 2010) af WHO definition:
(www.who.int/topics/rehabilitation/en/.)

Hvorfor er afgreensningen a&ndret sa vaesentligt? Hvis den skal eendres, bgr det understreges, at
Sundhedsstyrelsen i dette program har valgt at @ndre definitionen og hvorfor. Den nye beskrivelse har den
fordel, at den tydeligt refererer til ICF, men omvendt ikke refererer de fire omrader fysisk, psykisk, socialt
og eksistentielt. Det er vaesentligt at beskrivelsen er i overensstemmelse med Sundhedsstyrelsens gvrige
programmer. Marselisborgcentret refererer typisk til lidt anderledes afgraensninger (2).

Almen praksis rolle

Det skifter noget gennem forlgbsprogrammet hvilke sektorer der er beskrevet som relevante. Generelt er
der vaesentligt mere fokus pa kommuner og hospitalers rolle, selvom almen praksis ogsa i mange
situationer kan have en meget relevant og helt central rolle. Bl.a. er der mange generelle, dvs. ikke-
sygdomsspecifikke eller kraeft-type specifikke helbredsrelaterede problemer blandt kraeftpatienter, hvor
uddybende udredning og behandling helt naturligt bgr ligge i almen praksis, fx depression, mange
psykosociale problemstillinger osv. (3, 4). Almen praksis rolle kan med fordel beskrives mere tydeligt og
konsekvent gennem programmet; szerligt i de afsnit, som ikke konkret handler om palliative forlgb (fx er
praksis rolle tydelig pa side 31).

Laesbarhed

Forlgbsprogrammet vil som programmet fra 2012 blive leest af mange forskellige faggrupper. Begreberne
incidens og praevalens i Tabel 2/side 12 kan med fordel forklares kort.
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(side 12): "Det ses i tabel 2, at den overvejende del af populationen udggres af personer, der er helbredt for
brystkraeft”. FEJL: Kvinder med brystkraeft, der i tabel 2 figurerer som ”praevalente” omfatter bade kvinder,
som er helbredt, i behandling, eller har metastaserende sygdom.

(side 12): Seetningen ”Disse kraeftformer udggr til sa mmen cirka 60% af alle personer, der har krzeft, eller
har haft kraeft” bgr sprogligt revideres.

(side 13): Tabel 3 forekommer meget sveert tilgaengelig (og forkert) i sin nuvaerende form. Overskriften pa
Tabel 3 fortzeller, at tabellen omfatter "borgere med komorbiditet efter helbredt kreeftsygdom”. Hvem er
det, og hvordan skulle det vaere muligt at identificere dem? “Krzaeftoverlevere” er en direkte overszettelse af
det engelske ”cancer survivors” som omfatter alle patienter, der har faet en kraeftdiagnose, uanset om de
er helbredt eller ej. Mon det er flg. seetning fra side 10 i referencen, der refereres til: "Naesten 40 % af
kraeftpatienter lider af komorbide sygdomme pd tidspunktet for kreeftdiagnosen”. Det virker plausibelt med
de angivne antal, som derved er delmaengder af de godt 40.000 nye kraefttilfaelde per ar.

(side 18): der star midt pa siden "idet 24% af patienterne dgr indenfor det fgrste ar efter en
kraeftdiagnose”. Pa side 11 er det tilsvarende tal 20%.

(side 29) Figur 3 om ansvarsfordeling er sveert uoverskuelig (lay-out). Hvad skal ordet ’systematisk’ i
seetningen "Henvise systematisk til rehabiliterende og/eller palliativ indsats i kommunen”, sygehus/hgjre
kolonne? Sygehuset skal kun henvise de relevante patienter.

(side 34): udskrive EO)J

Ad senfglger
(side 13) Senfglger kan karakteriseres som vaerende enten fysiske, psykiske, sociale eller
andelige/eksistentielle. Senfglger kan ogsa klassificeres som en blanding af en eller flere af disse.

(side 24) Tabellen kan med fordel udskiftes med figuren i flg. artikel: (3). Reference 24 er en xldre ph.d.-
afhandling. Der bgr henvises til en konkret artikel.

Born og unge med kraeft
Foreslar at naevne Bgrnetelefonen som en mulig kilde til hjeelp til bgrn og unge som er pargrende og
oplever svaere problemstillinger med identitet, skyld og skam mm. www.Bornetelefonen.dk.

ICF

(side 17) ICF-modellen er en glimrende teoretisk ramme. Desvaerre er der mange faggrupper, som er
involveret i rehabilitering og palliation til kraeftpatienter, som ikke er bekendt med den, ikke forstar den og
heller ikke bliver bekendt med den efter udarbejdelsen af dette forlgbsprogram. Dette geelder bl.a. de
fleste hospitalslaeger og sygeplejersker samt praktiserende laeger.
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Systematisk vurdering af behov
Vurderingen af behov bgr omfatte de fire naevnte omrader (side 18 midt), og da bdde problemer og
senfglger.

Indsaet gerne som bilag eller link de fem regioners forskellige behovsvurderingsskemaer.

Forskel: Side 20 gverst star, at “som minimum foretages en vurdering af behov for rehabilitering og
palliation i forbindelse med opstart af det initiale kreeftbehandlingsforlgb pa sygehuset”, mens der nederst
side 18 star “For enkelte patienter kan det veere relevant at foretage behovsvurderingen i forbindelse med
den sidste del af udredningen for deres kraeftsygdom”. Jeg foreslar, at omtalen af tidspunkt for
behovsvurdering samles under dette punkt gverst side 20. Indsaet gerne “allerede’ i seetningen om behov
for behovsvurdering i forbindelse med udredning. Her kan bade almen praksis og sygehuset veere relevant.

(side 20+) Kan vigtigheden af gensidig orientering inklusiv tilbagemelding om forlgb til relevante
samarbejdspartnere, herunder den praktiserende lsege, understreges mere tydeligt? Fx hvis der pa sygehus
eller i kommunen er mistanke om at pt kunne have en depression eller andre forhold, som den
praktiserende laege skal veere behandler/tovholder for.

(side 30) Naevn ogsa almen praksis i 4. afsnit. Pa sygehuset kan man vurdere, at patienten har brug for
uddybende udredning og evt. opfglgning i almen praksis, fx for depressive symptomer.

Indsatser
(side 24 gverst) Foreslar at aendre ‘reintegration’ til ‘deltagelse’

(side 24 midt) Praeciser gerne behov for seerlig opmaerksomhed (@get risiko) for depression hos patienter og
pargrende, der tidligere har haft depression.

Forskning

Relativt fa studier har undersggt effekten af systematisk behovsvurdering til kraeftpatienter i relation til
rehabilitering, og ingen studier har undersggt denne indsats som del af 'vanlig praksis’. (side 34, pkt 7.2):
Tilfgj 'effekten af systematisk behovsvurdering og -monitorering’ som et yderst relevant forskningsomrade.

Ad Sammenfatning
Forste seetning i afsnit 6.1 "Hovedansvaret...” bgr med i sammenfatningen i programmets fgrste del.

Vigtigheden af at sikre, at naeste led i et patientforlgb er parat til at overtage ansvaret for forlgbet hhv. at
Igfte ansvaret for deres del af forlgbet, som beskrevet side 32/fjerde afsnit bgr medtages i
sammenfatningen.

1. Sundhedsstyrelsen. Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i forbindelse med kraeft :
del af samlet forlgbsprogram for kreeft: Sundhedsstyrelsen; 2012. Available from:
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E’ Hgje-Taastrup
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SUOC - Sundhedscenter Espens Vange 07-03-2018

Hgringssvar - Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i
forbindelse med kraeft

Sundhedscentret i Hgje-Taastrup Kommune har med interesse laest hgringsudkastet til det
reviderede forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i forbindelse med kraeft.

Det er glaedeligt, at der forsgges med en pracisering af tilbuddet, i forhold til det tidligere
forlsbsprogram. Enkelte elementer giver dog fortsat anledning til spgrgsmal, hvilket uddybes
nedenfor.

Generelt

I Hgje Taastrup Kommune opleves det, at hospitalerne har svaert ved at skelne mellem,
hvornar det er relevant at henvise til rehabilitering vs. almen genoptraening
(genoptraeningsplan) i kommunen. Det reviderede forlgbsprogram beskriver at indsatsen kan
veere genoptreenende (jf. afsnit 5.1), derfor vil det lette henvisningsvejen, hvis det preaeciseres
hvornar der skal henvises til almen genoptraening alene eller sidelgbende med henvisning til
rehabilitering.

Afsnit 5.2

Det beskrives at seksuelle problemer bgr identificeres og radgives om af rette fagpersoner.
Der savnes en konkretisering af hvilke kompetencer, disse fagpersoner skal have, samt i
hvilket omfang opgaven er placeret i kommunen eller pa hospitalet/praktiserende laege.

Afsnit 6.1

Under Kommunens opgave og ansvar beskrives, at organisering af omradet skal baseres pa,
den forngdne og hensigtsmaessige viden, rutine, erfaring og volumen. Der gnskes en
preecisering af, om forngden og hensigtsmaessig viden og erfaring, henviser til
kompetenceafsnittene i kapitel 5.

Tillige gnskes en preecisering af, hvad der konkret menes med volumen. Hvor stort et
volumen/befolkningsgrundlag skal der vare for at kunne varetage opgaven tilfredsstillende?
Hvis dette er til fri fortolkning risikeres det fortsat, at der kan vaere store forskelle i de
kommunale tilbud.

Vi hdber at hgringssvaret vil danne baggrund for en uddybelse.
Med venlig hilsen

Christina Bonnevie
Krzeftkoordinator

Sagsbehandler Doknr. Sagsnr.
ChristinaBon 55329/18 18/4745
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Hgringssvar vedrgrende Sundhedsstyrelsens ‘Forlgbsprogram for
rehabilitering og palliation i forbindelse med kraeft’

Dansk Socialradgiverforening takker for muligheden for at afgive hgringssvar vedr.
revidering af Sundhedsstyrelsens 'Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i
forbindelse med kreeft’.

Dansk Socialradgiverforening (herefter: DS) takker indledningsvis for muligheden for
deltagelse i den af Sundhedsstyrelsen nedsatte arbejdsgruppe vedr. revidering af
Sundhedsstyrelsens ‘Forlgbsprogram’. Herveerende hgringssvar er sdledes udarbejdet i
dialog med DS’ repraesentant i arbejdsgruppen.

DS havde gerne set at det reviderede forlgbsprogram i hgjere grad afspejler den udvikling
der har veeret i den rehabiliterende og palliative praksis omhandlende sociale forhold og
brobygning til andre sektorer, samt i f.t. inddragelse af/samarbejde med familie og
netveerk, siden udarbejdelsen af det seneste forlgbsprogram.

Nedenstdende konkrete bemaerkninger til det foreliggende udkast til ‘Forlgbsprogram’
baerer pa den baggrund praeg af de manglende anbefalinger/praeciseringer af
socialradgiverens rolle/kompetencer i de tvaerfaglige teams i den basale og den
specialiserede rehabiliterende og palliative indsats.

Socialradgiverindsatsen er vigtig som en integreret del i den tvaerfaglige rehabiliterende og
palliative indsats, og en ngdvendighed i den specialiserede rehabiliterende og palliative
indsats, for sidstnsevnte gaelder, at de fleste borgere/patienter ogsa har sociale
problemstillinger. Socialradgiveren har som den eneste faggruppe et indgdende kendskab
til de sociale problemstillinger og sociale rettigheder, som bergrer de borgere, der tilbydes
en rehabiliterende og palliativ indsats. Jaevnfgr rettigheder og regler oplistet som omradets
lovgrundlag i udkastets Bilag 5, har netop socialradgiveren kompetencer i f.t. fortolkning,
formidling og implementering pa tvaers, bade i mgdet med borgerne og pa tvaers i lokale
teams, fx i de palliative teams. Tilsvarende besidder socialrddgiveren kompetencer og
erfaringer i at fglge op pa henvisninger og forlgbsprogrammer pa tvaers af afdelinger,
gvrige behandlingstilbud og myndigheder.

Mange af de bergrte borgere har ikke en naturlig og let adgang til anden
socialrddgiverbistand, f.eks. har en borger, som har opbrugt sin ret til
arbejdslgshedsunderstgttelse, og som ikke er berettiget til sygedagpenge eller
kontanthjeelp ingen direkte adgang til anden socialradgiverbistand. De bergrte borgere har
oftest ikke selv overskud til at sgge den ngdvendige stgtte via kommunen, ligesom det
ikke kan forventes at de gvrige medarbejdere i det palliative team har indsigt og sprog til
at stgtte borgeren og dennes familie/netveaerk i kontakten vedrgrende mulig stgtte fra
kommunen.
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Socialradgiveren er saledes central bidragyder sammen med andre fagprofessionelle i de
tveerfaglige teams - som den eneste der har kompetencer til at varetage en
helhedsorienteret og koordineret indsats indenfor det sociale omrade, bl.a. med
kompetence til at guide borgerne/patienterne til den bedste stgtte og de rigtige
myndigheder, kombineret med, at socialrddgiverne netop besidder specialkompetencer i
f.t. brobygningen imellem sundhedsomradet og @vrige sektorer (social, bgrn/unge og
beskaeftigelse).

Socialradgiverens kompetencer/rolle knytter bade an til rehabilitering, lindring og konkret
stgtte for patienterne. Socialradgiveren bgr bade vaere ansat i den basale rehabiliterende
og palliative indsats og i den specialiserede rehabiliterende og palliative indsats, samt
naturligt ogsa i kommunernes sundhedshuse (eller tilsvarende organisation).

I praksis ser vi i dag, at de rehabiliterende og palliative teams, hvor der ikke indgdr en
socialrddgiver i det tveerfaglige team, enten ma undveere socialfaglig bistand til deres
patienter eller ogsd bliver de afhaengige af, hvilke patienter det pagaeldende sygehus’
gvrige sygehussocialradgivere ma bista. F.eks. ser vi i dag eksempler pa at diagnoser
afger om gvrige sygehussocialrddgivere ma bistd omkring den rehabiliterende og palliative
indsats, med andre ord betyder det, at fx palliative teams (uden socialrddgiver) selv ma
bistd de patienter, der har andre diagnoser end f.eks. kraeft. Det er tidskraevende for
teamet, og det kan medfare fejl i vejledning og indsats. For borgerne betyder fravalget af
socialradgiverkompetencer i de padgaeldende teams en oplevelse af at sundhedsvaesenet
ikke ser det hele menneske, med vaegt pd bade det fysiske, sociale, psykiske og &ndelige
niveau.

Herefter fglger DS’ tekstnaere bemaerkninger til Sundhedsstyrelsens udkast til
'Forlgbsprogram’.

s. 15: Tabel 5
Under behovsomrdde ‘Socialt’ foreslas tilfgjet en 3. bullit under problemer: - Behov for
boligaeendringer og hjeelpemidler”

s. 17: kapitel 4.1

I forlaengelse af 2. afsnit (efter ”... faggrupper og sektorer (30).”) foresl3s fglgende
tilfgjelse: “Ved planieegning, tilretteleeggelse og udforelse af faglige indsatser bgr der
ligeledes vaere skaerpet opmaerksomhed p8 en bedre brobygning mellem sektorerne p§
b8de det fysiske, sociale, psykiske og 8ndelige niveau. Overleveringen af informationer
fungerer i dag bedst omkring det fysiske niveau, og socialrddgivere i sundhedssektoren
kan styrke sikringen af overlevering og opfolgning p8 informationer mellem sektorerne.”

s. 19: afsnittet ‘Uddybende udredning’

I 2. afsnit foresl3s et tilfjelse til 2. saetning, s den lyder: "Den uddybende udredning kan
eksempelvis involvere detaljeret funktionsevnevurdering, kognitive tests, udredning af
gkonomiske problemer, uddybende udredning af palliative behov og behov for
rehabilitering.”

s. 21: kapitel 5.1

Sidste afsnit pa siden foreslas en korrekturtilfgjelse, sa den lyder: “Figur 2 illustrerer de
fire behovsomrader, som bgr afdeekkes ved vurdering af behovene (kapitel 4). Med
borgerens og pargrendes behov og ...”
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s. 24: kapitel 5.4

I 2. afsnit foresl3s en tilfgjelse til 2. saetning, sa den lyder: “"Regionens eller kommunens
medarbejder afklarer ssmmen med borgeren og de pargrende, i hvilket omfang der er
brug for sociale ...”

Begrundelsen er at det i praksis oftest er den praktiserende laege og/eller regionen, der
afdaekker de sociale barrierer for borger og de pargrende. Derfor bgr det ogsa i dette kapitel
fremhaeves at der er behov for at sikre en bedre brobygning til de ansvarlige myndighedsudgvere i
kommunerne eller eventuelt til patientforeninger og andre relevante aktgrer.

I 2. afsnit foresl3s en tilfgjelse til 4. saetning, s& den lyder: "Dette kan adresseres i
regionalt eller kommunalt regi, eller hos patientforeninger og lignende, blandt andet har
Kreeftens Bekampelse nogle tilbud pa omradet.”

Begrundelsen er at pargrendevejledning ofte sker som en integreret del af den samlede
tvaerfaglige indsats omkring borgeren, og kan saledes ikke fremhaeves om noget der
henfgres til andre aktgrer, fx KB.

s. 25: kapitel 5.4, afsnittet ‘'Kompetencer’

I afsnittet foreslas folgende slettet: “... eller fagpersoner med lignende kompetencer”.
Afsnittet kommer herefter til at lyde: “Sociale problemer i forbindelse med kreeft bgr
varetages tveerfagligt i regionalt eller kommunalt regi af fagpersoner med relevant viden
om sociale, uddannelses- og beskaeftigelsesmaessige forhold, eksempelvis socialr8dgivere.
Indsatserne varetages endvidere i dialog med relevante fagpersoner i gvrigt.”
Begrundelsen er at indsatsen omkring sociale problemer ogsa varetages af socialrddgivere
i sygehusenes palliative teams, herunder koordineringen i f.t. indsatser i kommunalt regi.
Indsatsen omkring sociale problemer starter som en integreret del af arbejdet i de
palliative teams, og kan sdledes ikke alene henfgres til kommunalt regi.

s. 27: kapitel 5.8

I 2. afsnit foresl3s en tilfgjelse til 1. og 2. saetning, sa de lyder: "Efterladte skal altid
tilbydes en samtale i det palliative teams (eller tilsvarende) med fokus pa relevante
informationer og vejledning i forbindelse med et dgdsfald af en nzertstdende. Ved samtalen
er det vigtigt at have fokus pa, hvor den/de efterladte er i sorgprocessen, og om der er
behov for en professionel indsats p§ det fysiske, sociale, psykiske og/eller 8ndelige
niveau.”

s. 28: kapitel 6.1

1. afsnit foresl3s redigeret, sa afsnittet kommer til at lyde: “Ansvaret for rehabilitering og
palliation deles mellem region og kommune, men der vil vaere sammenhangende og/eller
sidelobende relaterede indsatser i bdde sygehus og almen praksis.”

Begrundelsen er at ved at placere hovedansvaret hos kommunen, er der ikke grundlag for
at styrke kommunens ansvar for at koordinere de rehabiliterende og palliative indsatser,
herunder kommunikere med almen praksis og sygehus (jf. s. 29).

Der er i dag en manglende koordinering pa det socialfaglige omrade omkring gkonomi,
familieproblemer, m.v. Her er det sygehusets socialrgdgiver, der sikrer, at kommunen far
de relevante oplysninger. De steder, hvor der ikke er socialrddgiver hverken i lsegepraksis,
i sundhedshus eller pa sygehus, far borgeren og de pargrende ikke hjzelp til at nedbryde
de sociale barrierer, der er til hinder for, at borgerne kommer til at fungere bedst muligt
under og efter en kraeftsygdom.

Jf. ogsd Sundhedsstyrelsens publikation vedrgrende pakkeforlgb for kraeft
[https://www.sst.dk/da/sygdom-og-behandling/genoptraening-og-
rehabilitering/~/media/914271EE451D47F59733BCDAD3758819.ashx], hvor begrebet
'delt ansvar’ gar igen: "Kommuner og regioner har et delt ansvar for den patientrettede
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forebyggelse, der har til formdl at modvirke, at en sygdom udvikler sig yderligere og at
begranse eller udskyde eventuelle komplikationer. Den naermere arbejdsdeling fastlaegges
i sundhedsaftalen, se senere."

s. 29: Fig. 3

Det foreslds, at raekkefglgen i venstre kolonne vendes om, s& almen praksis kommer farst, derefter
sygehus og til sidst kommunalt sundhedstilbud.

Begrundelsen er at det er almenpraksis, der farst far kontakt til borgeren.

s. 30: afsnittet 'Regionens opgave og ansvar’
Det foreslds at preecisere, at sygehusene ogsd har centrale opgaver og ansvar i forbindelse
med borgere, der far ambulant behandling.

s. 34: kapitel 7.2
Her omtales en betydelig mangel pa viden og dermed behov for forskning, herunder er 3
bullits naevnt som ‘blandt andet’. Det foreslds at supplere med endnu en bullit, s3 teksten
kommer til at lyde:
"... 0og dermed behov for forskning herunder blandt andet:

o effekten af rehabiliterende og palliative indsatser

e hvilke malgrupper indenfor kreeft, der har behov for szerlige indsatser i forhold til

rehabilitering og palliation
o effekten af indsatser malrettet borgere med senfglger efter kreeft
e udeekkede behov for indsatser.”

Herveerende hgringssvar er udarbejdet i samarbejde med Dansk Socialrddgiverforenings
netvaerk for haamatologiske, onkologiske og palliative socialrddgivere og faggruppen af
sygehussocialrddgivere.

Med venlig hilsen

{7 C@w ﬁv%/

Niels Christian Barkholt
Naestformand
Dansk Socialrddgiverforening
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HORINGSSVAR

Vedr. Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i
forbindelse med kraeft

Et forlgbsprogram udarbejdet under Sundhedsstyrelsen med inddragelse af en
bredt sammensat arbejdsgruppe med repreesentanter fra faglige selskaber,
regioner, kommuner og patientforeninger men uden patientdeltagelse. REHPA har
veeret inviteret og involveret i forlgbsprogrammet ved deltagelse af professor og
centerleder Ann-Dorthe Zwisler.

Forudseetninger: REHPA modtog den endelige version af dokumentet med
hovedtekst og referencer d.9. februar 2018. Svar frist er den 16. marts 2018.
Neerveerende hgringssvar er baseret pad gennemlaesning af forlabsprogrammet af
klinikere og forskere med erfaring inden for kraeftomradet.

Generelle kommentarer: REHPA anerkender det store arbejde med at udarbejde
forlgbsprogrammet. Vi heefter os ved, at forlsbsprogrammet er en
opdatering/revision af forlgbsprogrammet fra 2012 og at der i forbindelse med
opdateringen ikke er foretaget en systematisk litteratursagning, hvilket heller ikke
var tilfeeldet i 2012. Det farste Forlgbsprogram fra 2012 har efterfglgende vist sig
sveert at omseette i klinisk praksis, hvilket kan bunde i at anbefalingerne ikke
bygger pa afpravede interventioner. Det kunne med fordel praeciseres, hvorved
den reviderede version adskiller sig eller bringer programmet videre ift 2012
udgaven?

Folgende mere detaljerede kommentarer fglger nogenlunde dispositionen i
forlgbsprogrammet.

Kapitel 1. Introduktion

Kommentar: | baggrunden (side 4) beskrives at der fortsat mangler en del viden
pa omradet. Dette kunne udfoldes saledes at baggrundsafsnittet reflekterer hvilken
viden der er, og hvilken viden der mangler. Dette kunne ogsa vaere en hjeelp til
fremtidige forsknings- og dokumentationsprojekter.
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Kommentar: Under afsnittet Palliation, (s. 6): Det bar praeciseres, at det er SSTs
oversaettelse til dansk af WHO's definition. (REHPA har en anden overseettelse, jfr.
www.rehpa.dk).

Kommentar: Angaende bullit nr 2 under saetningen/overskriften: "For barn og
unge praeciseres faglgende (s. 7): ” det er heller ikke korrekt oversat fra WHO. Der
star ikke ordet 'kurativ', og det kan give anledning til unadig forvirring ift at forsta
begrebet palliation. En sygdomsmalrettet behandling gives ikke ngdvendigvis med
kurativ intention. De fleste lidelser hos bgrn med behov for palliativ omsorg, hvis
der ses bort fra kreeft, har ikke kurativt potentiale, f.eks de neurologiske
sygdomme. Seetningen bgr oversaettes saledes: 'den palliative omsorg starter nar
sygdom diagnosticeres og den fortsaetter uafhesengigt af, om der gives behandling
malrettet sygdommen'."It (s.)child receives treatment directed at the disease.”

Kommentar: | beskrivelsen (side 7) af senfglger, som synes at fylde meget lidt, er
der slet ikke beskrevet "eksistentielle senfglger’. Der mangler ogsa en beskrivelse
af hvordan status er. Hvor mange far senfglger og hvad forventer man at kunne
opna ved en aktiv indsats ved fokus pa senfalger?

Kapitel 2. Sammenfatning

Kommentar: Godt med kapitel 2 — 'Sammenfatning af anbefalinger’, men det
fremstar stadig som meget overordnet og ukonkret. Systematisk behovsvurdering
af hvem og hvornar? Hvem monitorerer at det foregar og pa baggrund af hvilke
faglige ensartede principper og metoder? Er det samme principper og metoder i
primeer og sekundeer sundhedsvaesen?

Kommentar: Det beskrives at der skal veere lokalt udarbejdede
kompetenceprofiler. Kan man ikke forestille sig en national kompetenceprofil pa
dette omrade, hvor ambitionen er at opna ensartede principper.

Kommentar: Organisering og samarbejde samt implementering og opfalgning. Af
hvem og hvordan og pa hvilket niveau?

Kapitel 3. Malgruppe
Vi har en reekke ret detaljerede kommentarer til tal vedr. malgruppe:

Kommentar: Malgruppens omfang, (afsnit 3.2, s. 10, fgrste saetning): "Det er ikke
muligt preecist at estimere malgruppernes omfang”: Malgruppernes omfang kan
faktisk estimeres ud fra forskellige synsvinkler, f.eks kan det veere relevant at tage
udgangspunkt i 2-ars overlevelsen, som skillelinje mellem malgrupperne (ref. 2014.
Jarlbaek et al. Acta Oncologica p 493-501). Vi vedhaefter et saerskilt dokument,
hvor dette er forsggt — om end vi er klar over, at det er meget sent i processen, at
preesentere nye tal. REHPA vil under alle omstaendigheder arbejde videre med
disse estimater.
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Kommentar: Under afsnit 3.3 Malgruppens karakteristika, (afsnit 3.3. s. 11,
angaende farste saetning): Se venligst saerskilt vedhaeftede dokument. Hvis en
kreeftpatient dgr i perioden efter 1 &r og far 5 ar efter diagnosen, sé er der stor
sandsynlighed for, at vedkommende dgr inden der er gaet 3 &r. Antal dgdsfald i
perioden fra 3-5 ar er sparsom. Og angaende anden saetning, samme sted: "Trods
dette overlever 79 % af maendene og 81 % af kvinderne det farste ar efter
kreeftdiagnosen” = Det er den relative, aldersstandardiserede overlevelse, og ikke
den absolutte overlevelse.

Kommentar: Vedr. tabel 2, side 12, farste saetning under tabellen: "Det ses i tabel
2, at den overvejende del af populationen udgares af personer, der er helbredt for
brystkraeft (62.437 personer), prostatakraeft (33.649), tyk- og endetarmskraeft
(33.490 personer) og modermeerkekraeft (25.644 personer).” = Det er ikke korrekt
formuleret. Antal preevalente viser, hvor mange, der pa et givet tidspunkt (her
saedv. 31 dec YY), lever med den pageeldende kraeftdiagnose, uanset om
diagnosen blev stillet igar eller for 50 ar siden. S4, tallet viser ikke, hvor mange der
er helbredte (i live > 5 ar efter diagnosen), for vi ved jo ikke, om de, som fik
diagnosen for 2 uger siden, ogsa er i live ud over 5 ar).

Derimod kan antallet af personer, som har levet ud over 5 ar siden deres
kreeftdiagnose beregnes ud fra Nordcans preevalens-data - se tabel i seerskilt
dokument om malgruppen.

Kommentar: Side 13, under tabel 3, midt i farste afsnit: "Konkret oplever mindst
50 % af borgere, der har haft en kreeftsygdom, en eller flere senfglger af
behandlingen.” Den saetning harmonerer ikke med fglg. citat fra side 6 i rapporten
'Vidensopsamling pa senfalger efter kreeft hos voksne': "Majoriteten af
kreeftoverlevere rapporterer faktisk, at de er ved godt helbred og har god eller
meget god livskvalitet uden kreeft-relaterede symptomer 1-8"

Og - desuden er det ikke 'konkret' men et udokumenteret skgn, som er anfart i
rapporten, at 50% af borgerne oplever en eller anden senfglge af behandlingen (s.
6, 4.paragraf)

Kommentar: "De mest almindelige senfglger er angst, depression”; vedr angst og
depression: s.51: citat "Preevalenser fra 1,5 % til 50 % rapporteres i litteraturen
223. Preevalensen er dog afhaengig af kreefttype, hvornar i behandlingsforlgbet
depressionsdiagnosen stilles, hvilken definition der er brugt for depression og
metoden der er brugt til at stille diagnosen." Derfor er det ikke korrekt, at det
fremstar som om det er almindelige senfalger. Det samme geelder egentlig ogsa
smerter og fatigue. Der er ikke tal pa hyppighederne blandt kraeftpopulationen som
helhed.

Kommentar: Side 14, tabel 4: Tallene i tabel 4 stammer fra KB's
Barometerundersggelse 2013. Dels er det en undergruppe, der har besvaret
spgrgsmalene, og dels er det netop personer, som har overlevet de farste 2 ar
efter deres diagnose. Hvis disse tal skal st saledes i rapporten, bgr det fremga, at
det er en selekteret gruppe af kraeftpatienter, som er repraesenteret i de viste
procentsatser.
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Kommentar: Side 15, overskrift til tabel 5: Der bgr sta; 'Oversigt over hyppigt
anfarte problemer hos patienter ....' Ved at skrive 'hyppigst forekommende', sa
synes det som om, at andelene af disse symptomer kendes i kohorten af
kreeftpatienter.

Kapitel 4. Planlaegning og vurdering af behov

Kommentar: Der mangler en beskrivelse af borgerens rolle i sit eget
rehabiliteringsforlgb. | et samfund, hvor der forventes handling og initiativ fra
borgere, der har ressourcerne, bgar dette vaere med. Erfaringer fra klinikken viser,
at mange selv skal tage initiativ ift. egen rehabilitering. En del af den samlede
koordinering kan veere at klaede borgeren pa til dette.

Kommentar: | afsnittet "planlaegning af den samlede indsats” (s. 17 — 18) skrives
at planleegning og malseetning bar tages udgangspunkt i den enkelte borgers
behov....szerlige malgrupper...diagnosegrupper, barn/unge, socialt sarbare, ....
Der refereres efterfglgende til unge, som teenagere med de helt saerlige
senfalgeproblematikker der kan identificeres hos denne gruppe. Afsnittet
adresserer saledes ikke unge som gruppe af kreeftramte mellem 18 og 39, hvilket
er uheldigt, da denne gruppe bekraeftet via international litteratur har saerlige
rehabiliteringsbehov ift. "Identitet”, "fertilitet /seksualitet”, "arbejds- og studie”,
"foreeldreskab” "faellesskab med ligestillede”.

Kommentar: Afsnit 4.1, s. 17: ICF er et godt forslag ift rehabilitering, men ift
palliation er det relevant at henvise til total pain begrebet og en holistisk og
tveerfaglig tilgang til lidelse og lindring.

Kommentar: Side 20, fgrste afsnit, sidste saetning: Endelig bar der veere
opmeaerkomhed pa esendrede behov, nar aktiv sygdomsbehandling opharer, og
patienten” = og/eller. Patienten er ikke ngdvendigvis i den terminale fase, nar
behandling malrettet sygdommen afsluttes - og slet ikke hvis 'terminale fase' er de
sidste dage til uger.

Kommentar: Side 20, fgrste afsnit, sidste saetning: ”...patienten er i den terminale
palliative fase. ” 'palliative’ foreslas slettet.

Kommentar: Side 20, farste afsnit, efter sidste saetning: Kan evt. tilfgjes: Ved
henvisning til specialiseret palliativ indsats afdaekkes borgerens og pargrendes
behov pa ny.

Ad Systematisk vurdering af behov

Overordnet: Godt at behovsvurdering er et selvsteendigt afsnit i det reviderede
forlgbsprogram. Indholdsmaessigt er den systematiske behovsvurdering formuleret
idealistisk, men der gives meget f& konkrete retningslinjer til hvordan den i praksis
bar udfgres. At identificere behov risikerer saledes i hgj grad blive
personafhaengigt, og i mindre grad afhaenge af patientens faktiske behov.
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Kommentar: Systematisk vurdering af behov — hvordan sikres det, at de

sundhedsprofessionelle "opdager” patienter med behov. Denne indledende

vurdering (niveau 1) og dermed forudsaetningen for at nd den uddybende vurdering

(niveau 2) synes at veere personafheengigt. Hvilke(t) redskab(er) ud over faglighed

skal veere i spil for at identificere behov hos alle og dermed inddrage de ulige

vilkar, som naevnes i afsnittet?

Kommentar: Under afsnittet uddybende udredning angives de to niveauer af
behovsvurdering som fremlagt i Hjorthbak et al. 2011 (ref. 31) — her kan med fordel
uddybes ved en seetning om, at det handler om at undersgge behovene yderligere
med et egnet redskab.

Kommentar: Afsnittet om skemaer til vurdering af behov fremstar som en status,
sharere end en anbefaling, for praksis uden stillingtagen til anbefalinger. Hvordan
bar regioner og kommuner uddybe behovsvurderingen? Hvordan sikres
systematikken? Vil SST bakke op om brug af de regionalt udviklede skemaer, og
vil de anbefale kommuner at ggre det samme, eller skal geeldende praksis blot
fortseette?

Kommentar: | afsnittet hyppighed af vurdering af behov synes anbefalingen noget
uklar. Foreslar en mere detaljeret saetning om hvorledes status skal gennemfgres.
Er der tale om en gentaget, fuld behovsvurdering i to niveauer, eller ggres der
status ved nogle korte spgrgsmal?

Kommentar: Forlgbsprogrammet beskriver tydeligt at der skal foretages
systematisk vurdering af patienternes behov men der tages ikke stilling til hvem der
kan foretage disse — altsa hvilke kompetencer kraever det at foretage omtalte
vurdering. Den ngdvendige kompetenceprofil er tydeligt beskrevet under de faglige
indsats men den mangler i relation til systematisk vurdering af patienternes behov.

Kommentar: Forlgbsprogrammet anbefaler at sygehuset ved afslutning af
behandlingen udarbejder en individuel plan for de opfalgende indsatser. Da det er
vanskeligt for sygehuset at kende de preecise tilbud i kommunen, er en individuel
plan ogsa vanskelig at leegge. Det handler nok mere om, at der laegges en
overordnet plan, som kommunale sundhedsprofessionelle kan arbejde videre med.

Kommentar: Det skrives at den uddybende udredning eksempelvis vil involvere
detaljeret funktionsevnevurdering, kognitive tests, udredning af gkonomiske
problemer, uddybende udredning af palliative behov. Til disse eksempler gnskes
tilfgjet: udredning af arbejdsmaessige problemer.

Kapitel 5. Faglige indsatser

Kommentar: Der ridses formal op for rehabilitering og formal op for palliation: ” De
palliative indsatser har som formal at gge borgernes livskvalitet gennem lindring af
symptomer” og der laegges vaegt pa det gruppebaserede tilbud ift. rehabilitering og
et individuelt perspektiv, nar det gaelder palliation. | et perspektiv med fokus pa
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koordinering af rehabilitering og palliation (KRP) bgr en sadan opridsning nedtones
og evt. afsluttes med, "Progression i sygdom udelukker ikke et gruppebasseret
tilbud, men kan kraeve mere fleksibilitet”.

Kommentar: Afsnit 5.2., side 22: Det er problematisk at reducere "fysiske forhold"
til spargsmal om fysisk treening og ernaering. Den farmakologiske indsats, der ogsa
er den mest veldokumenterede, spiller en helt afggrende rolle vedr. fysiske forhold.
Lindring af symptomer, er ikke kun forbeholdt uhelbredeligt syge kreeftpatient.
Afsnittet afspejler en funktionscentreret tankegang. Ud over farmakologisk
symptomlindring, sa er der ogsa non-farmakologiske tiltag, som er
symptomreducerende/-lindrende.

Kommentar: Afsnit om kompetencer, side 24: Det er af stor betydning, at de
socialradgivere, som varetager sociale problemer i forbindelse med kreeft, ogsa er
bekendt med kreeft, kreeftbehandling, komplikationer og senfalger til en
igangveerende behandling.

Kommentar: Afsnit 5.5., side 25: I den terminale fase er det ofte vanskeligt...”:
Gelder ikke kun den terminale fase; 'den terminale fase’ foreslas erstattet af ’i et
alvorligt sygdomsforlgb’.

Kommentar: "om der er seerlige eksistentielle/andelige spargsmal’; det
eksistentielle/andelige er ikke udelukkende af kognitiv karakter og et spgrgsmal om
samtale, men er ogsa af sanselig karakter. Begrebet "forhold" er derfor mere
deekkende end 'spgrgsmal’.”Indsatsen kan besta i at tilbyde samtaler om
eksistentielle/andelige spargsmal’; her foreslas ogsa ‘forhold’ i stedet for
'spagrgsmal’.

AD Fysisk traening

Kommentar: Forlgbsprogrammet beskriver at treenings indsatserne oftest bestar
af individtilpasset styrke- og konditionstreening pa hold, men naevner at ogsa
gymnastik, dans, bevaegelse, gature, cykling, svemning og yoga kan have positiv
effekt og sundhedsmaessig veerdi for patienter i alle sygdomsfaser. Dette er
umiddelbart rigtigt men det afhaenger af formalet med traeningsindsatsen. Dette
kan med fordel praeciseres sa treeningsinterventions malrettet forlgbet med
traeningen, hvilket vurderings ud fra patienternes behov.

AD Indsatser malrettet psykiske forhold

Kommentar: | tabel 5 s.15 star hukommelses- og koncentrationsproblemer under
psykisk/kognitivt. Derfor og i betragtning af, at en del (jf. tabel 4) dgjer med denne
senfalge yil sygdommen og behandlingen, ber det ogsa veere naevnt seerskilt som
en indsats i dette afsnit.

AD Erneering

Kommentar: der skrives "Omkring 30 % af mennesker med kreaeft oplever vaegttab
i forbindelse med deres sygdom og dens behandling, fx pa grund af nedsat appetit
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eller besveer med at spise normalt — og undererneering kan reducere overlevelsen
ved kreeft (33).” Af tabel 4 s. 14 fremgér at veegtstigning er hyppigere
forekommende end veegttab. Det forekommer derfor underligt, at vaegtstigning ikke
neevnes i afsnittet. Mit forslag er denne tilfgjelse: "Samtidig oplever omkring 35 %
vaegtstigning pga. behandling og/eller eendret spisemgnster”

AD Indsatser malrettet sociale forhold

Kommentar: Pa det sociale omrade vil der ofte veere behov for involvering og i
nogle situationer lovkrav om at involvere andre kommunale myndigheder end
kommunes sundhedsafdeling. Det gar sig geeldende pa beskeeftigelsesomradet,
hvor arbejdsmarkedsafdeling/jobcenter har til opgave at afklare mulighederne for
tilbagevenden til arbejdsmarkedet og om der er behov for kompenserende
ordninger. | forhold til syge barn og til bgrn som pargrende kan det veere tilfeeldet,
hvis barnet har behov for seerlig statte.

AD Evaluering af faglige indsatser

Kommentar: Forlgbsprogrammet beskriver fint de faglige indsats men der naevnes
ikke noget om evaluering af disse eller tages stilling til hvordan disse bar
evalueres. For kvalitetssikring er det afggrende at der stilles krav og retningslinjer
for hvornar og hvordan en faglig indsats ber evalueres.

AD Lokalt udarbejdede kompetenceprofiler

Kommentar: Det beskrives at der skal veere lokalt udarbejdede
kompetenceprofiler, men kan man ikke forestille sig en nationale kompetenceprofil
pa dette omrade, hvis det skal bygge pa ensartede principper og metoder er der
vel ingen grund til at vi opfinder den dybe tallerken pa hvert lokalt sted?

Kapitel 6. Organisering og samarbejde
AD Ansvars — og opgavefordeling

Kommentar: Figur 3 (s.29): Jvf s. 20, 2. sidste afsnit: "Nar der opstartes forlgb i
kommunen orienteres sygehuset..om hvilke indsatser, der igangseettes for
borgeren.” | figuren s.29 star naevnt sygehusets opgave i at videregive information
ved henvisning. Men der star ikke naevnt kommunens opgave i at videregive
information til sygehuset om igangsatte indsatser.

AD Kommunens opgaver og ansvar

Kommentar: Der savnes en preecisering af, at der pa beskaeftigelsesomradet og
bern- og ungeomradet er kommunale myndigheder, som ligger udenfor
sundhedsafdelingerne, og som efter serviceloven og beskeeftigelses-lovgivhingen
har et seerligt ansvar for at varetage disse indsatser. Min vurdering er at det pa
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beskaeftigelsesomradet vil en stor gruppe af syge erhvervsaktive vaere omfattet. Pa
barn- og ungeomradet vil en relativ lille del af barn som pargrende vaere omfattet.
Jeg har ikke en vurdering af omfanget i forhold til syge barn

Kommentar: Det skrives (s.29) at organiseringen af de rehabiliterende og
palliative indsatser bgr baseres pa den forngdne og hensigtsmaessige viden og
varetages med hgj faglig kvalitet og kontinuitet. Endvidere hentydes til at ikke alle
kommuner og sygehusafdelinger vil kunne yde alle former for rehabilitering og
palliation. Hvem der beslutter hvornar en standard ikke er af hgj nok faglig kvalitet
og hvordan teenkes dette efterlevet i kliniske praktisk?

Kommentar: Pa side 30, regionens opgaver og ansvar, bgr hospice ogsa naevnes.
AD Almen praksis’ opgave og ansvar”

Kommentar: Det er uklart, hvornar der tales om egen leeges rolle i et
rehabiliteringsforlgb (hvor behandlingen er kurativ) eller i et palliationsforlgb.
Erfaringer fra klinikken er, at mange ikke har kontakt til egen leege under
behandlingen og heller ikke efter, og det er ikke almindelig praksis, at egen leege
opsgger deres patienter, der har veeret i kreeftbehandling, sa hvordan skal de
kunne "identificere eventuelle senfalger (Sidste afsnit). Derimod er egen laege
mere involveret i de palliative forlgb.

Kommentar: side 32, afsnit 6.2: | dette afsnit bgr der ogsa veere fokus pa en
arbejdskultur bade i sekundeer- og i primaer sektoren, som giver accept af og
respekt for at der tales om, sgrges for og afsaettes tid til, at rehabiliterende og/eller
palliative indsatser ivaerkseettes, koordineres og vurderes lgbende.

Kapitel 7. Kvalitetsudvikling
AD Monitering

Kommentar: Der skrives der i dag foretages forskellige registreringer, herunder
genoptraeningsplan og individuel plan for opfglgning, der indberettes til
Landspatientregisteret (LPR). Med kendskab skal omradet vides at dette ikke ske
systematisk og standardiseret. Disse ord bgr bruges i dette forlgbsprogram.
Endvidere skal der arbejdes med en meget mangelfuld udfyldelse af GOP’s fra
hospitalernes side.

Kommentar: Det anbefales at "udbyttet af forlgbet” monitereres. Det anbefales at
denne formulering bliver mere preecis specifisereres om malrettes de enkle faglige
indsatser. Ny formulering kunne veere "udbyttet (effekten) af de enkelstdende
faglige indsatser”

AD Monitorering i kommunerne
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Kommentar: Forlgbsprogrammet laegger op til at kommunerne selv skal

organisere deres dataindsamling. Skal kommunerne lgfte opgaven kreever det

langt mere preecise retningslinjer pa omradet. Idag samler kommunerne ind i lokale

databaser. Skal disse data blive nationalt tilgeengeligt er der behov for en feelles

lzsning, der gar pa tveer af hospitaler, kommuner og almen praksis. Det vil hjeelpe

kommunerne med at lafte opgaven, sa der ikke arbejdes med 98 Igsninger.

Endvidere kreever det en national strategi, hvis vi gnsker at kende kvaliteten af

rehabilitering og palliation pa tveers af sektorer.

Kommentar: Der savnes en uddybning under 8.5. (s.36) af, hvordan SSTs Task
Force for pt.forlgb falger op — og hvordan opfglgningen formidles og til hvem?

KOMMENTAR TIL BILAG
Bilag 1

Kommentar: S.42, tredje afsnit: Forlabsprogrammets malgrupper ...”: Hvor er
patienter, som er uhelbredeligt syge, og som ikke er 'under behandling for deres
kreeft'? (det antages at der med ‘under behandling' her menes antineoplastisk
behandling?)

Bilag 3

Kommentar: Hvorfor er de kommunale bgrne- og familieafdelinger ikke er naevnt.
Det vil typisk veere bgrne- og familieafdelingen, som modtager underretninger efter
servicelovens § kapitel 27 og som er forpligtiget til at lave en bgrnefaglig
undersggelse efter servicelovens § 50, hvis det ma antages af et barn eller en ung
traenger til seerlig statte.

Bilag 4

Kommentar: Smerter er beskrevet kort som et af de fremhaevnede universelle
kroniske senfglger i den rapport som refereres. Der gnskes en yderligere kort
beskrivelse, s& de kausale arsager fremhaeves: Kirurgiske, straleterapi, kemoterapi
(herunder perifer neuropati) og endokrin terapi

Kommentar: | Bilag 4 hvor de universelle senfglger beskrives, savnes at der
beskrives faglige specifikke indsatser som hjeelper pa hvert af de angivne
problemer.
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Kommentar: Nedsat muskelkraft og muskelled smerter stér hgjt pa listen i tabel 4,
men fremgar ikke af bilag 4 under smerte. | trdd med tabel 4 kunne man
foretreekke at systematikken var tydeligere i forhold til implikationer og prioriteringer
i det kliniske felt.

REHPA bidrager gerne med yderligere viden ved revidering af retningslinjerne.
Pa vegne af REHPA,

Venlig hilsen

Ann-Dorthe Zwisler, Centerleder, professor
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Kommentarer til kapitel 3: Malgruppen

Supplement til ordlyden i Kapitel 3 og forslag om at udskifte den viste tabel 2 med tabellen i dette
dokument.

Udarbejdet af Lene Jarlbaek som intern dokument i forbindelse med hgringssvar (marts 2018)

Kap. 3.2

Forslag til ordlyd i indledningen:

Precise tal for malgruppernes omfang og behov kendes ikke, idet indsatsen ved rehabilitering og palliation
ikke registreres i sammenhang med kraftdiagnosen.

| stedet kan malgruppernes starrelser estimeres ud fra Cancerregisterets tal for incidente og praevalente
kreeftpatienter og for antal dedsfald, samt beskrives ud fra tilgeengelig viden om de forskellige kreeftformers
behandling og omfanget og karakteren af patienternes og pargrendes problemer og behov for rehablitering og
palliation.

Falgende estimater for malgruppernes nuvearende baggrundspopulationer eller antal i Danmark.:

e Malgruppen for personer med senfglger findes i en baggrundspopulation pa 174.000 — 211.000
personer, safremt senfglger defineres som; fglger til kraeft eller kraeftbehandling, som fortsat er til
stede mere end 3-5 ar efter diagnosen.

e Malgruppen for kreeftrehabilitering findes i en baggrundspopulation pa 30.000 — 46.000 personer,
hvis indsatsen teenkes ivaerksat relativt kort tid efter afsluttet kreeftbehandling, blandt de
kraeftpatienter som overlever mere end 1-3 ar efter diagnosen.

e Malgruppen for palliativ omsorg skgnnes at svare til 15.500 — 25.500 personer, vurderet ud fra
kendskab til overlevelse og antal dgdsfald.

| nedenstaende ggres der rede for, hvorledes ovenstaende estimater er fremkommet.

Hvis der tages udgangspunkt i de 1-, 3- og 5-ars praevalenser, som er tilgaengelige via Nordcan-databasens
hjemmeside og som vises i Tabel 1, kan der gives nogle estimater vedrgrende de baggrundspopulationer,
som rummer malgruppen for rehabilitering og for senfglgeproblemer.

Ved udgangen af 2015 havde 173.969 personer i Danmark levet med en kraeftdiagnose, som de havde faet
for 5 ar eller leengere tid siden (se Tabel 1). Tilsvarende havde 211.089 personer levet med en
kraeftdiagnose stillet for 3 ar eller leengere siden.

Estimatet for den population, som typisk vil rumme personer med senfglger efter en kreeftbehandling
ligger saledes et sted mellem 174.000 — 211.000, safremt senfglger defineres som; fglger til kraeft eller
kreeftbehandling, som fortsat er til stede 3-5 ar efter diagnosen. Tabellen viser desuden tal for de forskellige
kraefttyper, hvilket giver baggrund for at vurdere og finjustere estimater for den antalsmaessige fordeling af
cancertyper i forhold til kendt viden om de enkelte kraefttypers senfglgehyppigheder sammenholdt med
viden om kraefttypernes forskellige behandlingsforlgb med kirurgi, stralebehandling og kemoterapi.
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Tabel 1 Antal personer, der lever efter en kraeftdiagnose - Danmark ved udgangen af 2015

Praevalens i antal personer, begge kgn, alder 0-85+ antal personeri live, kraeftdiagnosticeret for;
Kraeftform (sorteret efter antal i live > 5 ar efter diagnosen) 1lar 3ar Sar 10ar Total % af Total | >10arsiden >5arsiden >3 arsiden >larsiden

Bryst 4601 13347 21086 38378 64718 22,7 26340 43632 51371 60117
Tyk- og endetarm 5018 12300 17307 25844 36001 12,6 10157 18694 23701 30983
Modermaerkekraeft, hud 2272 6429 10172 16820 27997 9,8 11177 17825 21568 25725
Prostata 4383 12364 19251 31814 36026 12,6 4212 16775 23662 31643
Maligne haeamatologiske sygdomme 2834 7748 11747 18799 27927 9,8 9128 16180 20179 25093
Hjerne og centralnervesystem (incl. benigne tumorer) 1563 4077 6334 10106 17594 6,2 7488 11260 13517 16031
Blaere og andre urinveje 1899 5069 7521 11968 18671 6,6 6703 11150 13602 16772
Livmoderhals 344 1002 1586 2821 8971 31 6150 7385 7969 8627
Livmoder 771 2149 3327 5641 10671 3,7 5030 7344 8522 9900
Testikel 268 808 1381 2785 8520 3,0 5735 7139 7712 8252
Hoved-hals-cancer (udregnet) 1112 2866 4237 6648 9698 3,4 3050 5461 6832 8586
Lunge (inkl. luftrgr) 2962 5742 7248 9089 10435 3,7 1346 3187 4693 7473
Aggestok, aeggeleder mv. 461 1140 1628 2457 4659 1,6 2202 3031 3519 4198
Nyre 801 2089 2987 4408 5935 2,1 1527 2948 3846 5134
Bindevaev 191 510 776 1444 2552 0,9 1108 1776 2042 2361
Ukendte og darligt definerede 532 1107 1433 1989 2478 0,9 489 1045 1371 1946
Bije 97 267 407 661 1388 0,5 727 981 1121 1291
@vrige kvindelige kgnsorganer 143 337 490 790 1309 0,5 519 819 972 1166
Mave 445 848 1082 1394 1853 0,7 459 771 1005 1408
Andre specificerede 85 198 290 417 787 0,3 370 497 589 702
Penis og andre mandlige kgnsorganer 76 169 250 406 670 0,2 264 420 501 594
Tyndtarm 126 297 434 591 760 0,3 169 326 463 634
Spisergr 359 635 796 968 1098 0,4 130 302 463 739
Bugspytkirtel 500 816 964 1131 1243 0,4 112 279 427 743
Anus (udregnet; (colon+rectum_anus)-colonrectum) 119 207 286 389 444 0,2 55 158 237 325
Galdeblzere og galdeveje 125 245 306 382 458 0,2 76 152 213 333
Lever 244 437 526 594 652 0,2 58 126 215 408
Lungehinde 107 172 197 208 222 0,1 14 25 50 115
Anden hud (ikke modermaerke) 2684 6806 9827 14678 18803 6,3* 4125 8976 11997 16119
Alle kreeftformer 29871 78456 117797 191552 299108 105,0 107556 181311 220652 269237
Alle kreeftformer undtagen anden hud, bryst og prostata 21241 53186 77742 121058 196061 68,8 75003 118319 142875 174820
Alle kraftformer undtagen anden hud 28.119 73.882 111.002 181.076 284.971 100 103.895 173.969 211.089  256.852

*: er beregnet pa baggrund af alle kraeftformer, mens de gvrige %-satser er beregnet for alle kraeftformer undt. anden hud

Ref: opslag i Nordcan-databasen 16 febr 2018
http://www-dep.iarc.fr/NORDCAN/DK/table13.asp?registry=208&period=2015&sex=0&stat=2&age_from=18&age_to=18&sort=0&submit=%A0%A0Udf%F8r%A0%A0

| forhold til malgruppen for rehabilitering vil det isaer vaere relevant at vurdere, hvor mange som lever med
en kraeftsygdom stillet indenfor de seneste 3 ar (3-ars praevalensen), men laengere end 1 ar fra
diagnosetidspunktet, fratrukket ca. halvdelen af de 29.691 som er dgde i den periode (se taludregningen
senere).

Det betyder, at gruppen af personer, der med stgrst sandsynlighed rummer de patienter, som har brug for
rehabilitering relativt kort tid efter afsluttet kreeftbehandling, ligger et sted mellem 46.000 og 30.000 pa
et givet tidspunkt ((73.882-28.119) — ca. 15.000). Ogsa her kan der finjusteres i forhold til diagnoser ud fra
Nordcan-datas informationer om 3- og 1-ars praevalenser, ssmmenholdt med beregninger for antal
dedsfald.

Hvis der tages udgangspunkt i viden om antallet af nydiagnosticerede kraefttilfeelde i Danmark, kan der
gives andre estimater for f.eks antal dgdsfald. | 2015 var incidensen 38.481 nye kreefttilfeelde (incl. benigne
hjernetumorer, men ekskl. anden hud), heraf 18.684 blandt kvinder og 19.797 blandt maend (ref. opslag i
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Nordcan d. 1/3-18). Den relative, aldersstandardiserede overlevelse var 80% blandt kvinder og 78% blandt
maend. Selvom mange heldigvis overlever det fgrste ar efter diagnosen, betyder overlevelsesandelene ogsa,
at cirka 8100 af de incidente kraeftpatienter dgde af kraeft indenfor det fgrste ar efter diagnosen, dertil
skal sa tilfgjes yderligere et antal dgdsfald i gruppen af incidente kraeftpatienter, hvor en anden sygdom var
tilgrundliggende for dgdsfaldet, men hvor kraeftdiagnosen muligvis har haft indflydelse pa forlgbet.

Et mere pracist tal for antal dgde, som har faet kraeftdiagnosen indenfor det seneste ar kan beregnes pa
flg. made; ‘antal incidente’ — "antal 1-ars praevalente’ (se Tabel 1). For 2015 betyder det, at 38.481 —
28.119=10.362 incidente kraeftptt i 2015 var dgde inden udgangen af 2015, svarende til en absolut 1-ars
overlevelse pa 73% (100% -27%).

Antal dgde, som havde faet kraeftdiagnosen indenfor de seneste 3 ar, kan beregnes pa flg. made; ‘antal
incidente i 2013-2015’ —"antal 3-ars praevalente’. For 2015 betyder det 103.573 (58.413 maend og 55.160
kvinder) — 73.882=29.691 dgdsfald. Det betyder at 29.691 — 10.362= 19.329 kraeftdiagnosticerede dgde i
2015 i perioden 1-3 ar efter deres kraeftdiagnose. Det er uvist, hvor stor en andel, som dgde af andre
arsager end kraeft, men det antages, at hovedparten af disse 19.329 personer havde kraeft som dgdsarsag.

Antal arlige dgdsfald med kraeft som d@dsarsag i perioden 2012-2014 var i gns. 46.269/3= 15.423 (ref. 2017
REHPA-notat nr. 4 'Dgdssted i Danmark 2012-2014). Det betyder, at ca. 53% (8.100 af 14.423) af de
cancerdgde, havde levet med deres cancersygdom i mindre end 1 ar fra diagnose til dgd.

Gruppen af personer, som med stor sandsynlighed har brug for palliativ omsorg ligger et sted mellem
15.500 og 25.500 pa et givet tidspunkt. Palliativ indsats taet pa dgdstidspunktet vil svare til de 15.500, mens
gruppen stiger til ca. 25.500, hvis der ivaerksaettes palliativ indsats indenfor 1-3 ar op mod d@d. Hvis den
palliative indsats iveerksaettes tidligere i forlgbet, vil antallet naturligvis gges tilsvarende.

Et epidemiologisk studie fra 2014 af overlevelsen blandt danske kraeftpatienter konkluderer, at den
absolutte 2-ars overlevelse (og ikke den relative) vil give et relevant estimat for stgrrelsen af malgrupperne
for rehabilitering eller palliation blandt antallet af nydiagnosticerede kraeftpatienter (ref. 2014 Jarlbaek et
al. Acta Oncologica p493-501).

Med udgangspunkt i Cancerregisterets tal fra 2015, og kendskab til 2-arsoverlevelsen for de forskellige
kraeftformer kan der pa den baggrund udregnes relevante estimater for antal nye patienter pr ar med
behov for palliativ omsorg eller rehabilitering for de forskellige cancertyper (svarende til tabel 2 i
referencen fra Acta Oncologica).
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Sendt elektronisk til jkr@sst.dk - Enhed for Planlaegning

Hgringssvar vedr. forlgbsprogrammet for rehabilitering og
palliation i forbindelse med krzeft (2018)

Herunder fglger Hgrsholm Kommunes bemaerkninger til
Sundhedsstyrelsens hgringsudkast vedr. forlgbsprogrammet for
rehabilitering og palliation i forbindelse med kraeft.

Hgrsholm Kommune bifalder, at forlgbsprogrammet nu er blevet revideret
og anser det som et meget brugbart dokument i planlaegningen af
kraeftrehabilitering og den palliative indsats lokalt i kommunerne.

Den Administrative Styregruppe besluttede, at der fra 1. juli 2017 geelder,
at patienter med behov for palliativ behandling fremover kun kan fa tilskud
hos fysioterapeuter, der har overenskomst med sygesikringen. Det er dog
sveert at se sammenhangen mellem det reviderede forlgbsprogram og de
anbefalinger Region Hovedstaden udkom med ultimo 2017 vedr. den
palliative indsats.

Sammenhang mellem rehabilitering og palliation

| afsnittet ‘'Sammenhang mellem rehabilitering og palliation’ i
hgringsudkastet s. 7 nederst beskrives det faglige overlap mellem de
rehabiliterende og de palliative indsatser, hvor indsatserne ofte
indholdsmaessigt er det samme, men malet med indsatserne kan vaere
forskellige. Dette perspektiv er Hersholm Kommune meget enig i. Dog ser
kommunen udfordringer i at den hgje grad af koordinering,
sammenhangen mellem de to omrader og det ngdvendige samarbejde
finder sted i det gnskede omfang, hvis det er Region Hovedstadens
anbefalinger, der skal gaelde, hvor borgerne kun kan modtage palliativ
fysioterapi hos privatpraktiserende fysioterapeuter med overenskomst.

Hgrsholm Kommune har seks klinikker med privatpraktiserende
fysioterapeuter, og her har tilbagemeldingerne vaeret at de godt kan
tilbyde borgerne palliativ fysioterapi, hvis borgerne kommer til klinikken,
men at der desveerre ikke er tid til at kgre hjem til borgerne og levere
indsatsen. Desuden kan ventetid gg@re, at borgeren ikke kan komme til hos
klinikken med det samme.

Dato: 14.03.2018

Center for Sundhed og
Omsorg

Sekretariat
horsholm.dk

Abningstider
Mandag - fredag 9-13
Torsdag ogsa 15-17

Kontakt

Lene Lykke Korsholm
Sundhedskoordinator
[lk@horsholm.dk
Direkte tlf.

4849 3692

5182 6677
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Ansvars- og opgavefordeling

| afsnit 6.1 s. 28 i hgringsudkastet beskrives ansvars- og opgavefordelingen
meget fint og entydigt, herunder at hovedansvaret for rehabilitering og
palliation er placeret i kommunerne, men at der vil vaere
sammenhangende og/eller sidelpbende relaterede indsatser i bade
sygehusregi og i regi af almen praksis. Igen ma Hgrsholm Kommune
papege, at det er sveert at se sammenhangen mellem det der star i
forlpbsprogrammet og Region Hovedstadens anbefalinger for den
palliative indsats.

| Hersholm Kommune modtager borgerne palliativ fysioterapi som en del
af et forlgbsprogram, da borgerne ellers ikke ville modtage indsatsen, fordi
de privatpraktiserende fysioterapeuter ikke leverer indsatsen som pataenkt
i de regionale anbefalinger. Hgrsholm Kommune er saledes af den
overbevisning, at rehabiliteringsindsatsen og den palliative indsats bgr
teenkes sammen i det sammenhangende patientforlgb.

Planleegning og mdlsaetning i den samlede indsats

Hgrsholm Kommune bifalder i hgj grad den koordinering, der i afsnit 4.1
side 17 "Planlaegning af den samlede indsats’ star fint beskrevet. Hgrsholm
Kommune er enig i at det er den optimale koordinering mellem de
involverede aktgrer, der giver den oplevede kvalitet for borgeren.

Senfglger

Hgrsholm Kommune bifalder det ggede fokus, der er kommet pa senfglger
efter et kraeftforlgb. Det er sdledes ogsa rigtig godt, at der i
forlpbsprogrammets hgringsudkast star specificeret de kompetencer, der
er ngdvendige for at kunne afhjaelpe den lange liste af mulige senfglger
hos borgere, der har haft et kraeftforlgb.
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Fra: Karna M. Vinther <kamv@halsnaes.dk>

Sendt: 16. marts 2018 08:12

Til: Janni Stauersball Kramer

Cc: Birte Carge

Emne: Hgringssvar vedr. Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i forbindelse med
kreeft

Hermed hgringssvar fra Halsnaes Kommune:

Det vil vaere en fordel, hvis der blev udarbejdet et ganske kort afsnit med, hvad er den vaesentligste forskel mellem
dette og det tidligere forlgbsprogram.

Side 9 sidste afsnit: Kompetenceudvikling sker feelles og aftales lokalt. Dettte kan med fordel ggres mere tydeligt.
Det kan med fordel specificeres neermere, hvem, som fglger samarbejdet omkring forlgbsprogrammet Igbende -
hvem har ansvaret?

Side 11 sidste linje i fgrste afsnit: Den sidste linje bgr evt. £ndres, da det jo ikke er fordi borgere dgr, at der er behov
for at taenke rehabiliterings- og palliationsindsatser ind. Det er med afsaet i deres symptomer, pavirkning af
funktionsevne m.m..

Side 12 nederst sidste afsnit: Her bgr de pargrende ogsa naevnes i forhold til hele kraeftforlgbet og ikke kun de
efterladte. EVt. Henvise til afsnit 3.5.

Side 13: | forbindelse med tabellen og tal for komorbiditet vil det vaere en fordel med nogle ord om, hvordan der i
indsatserne tages hgjde for denne udbredte komorbiditet. Det er relevant at kendte tal, men mere vaesentligt
igangsaette en udvikling, som tager hgjde for dette.

Side 20 f@rste afsnit star der i slutningen af afsnittet:l kommunen foregar dette i for......... Her mener jeg der bgr
komme mere pa idet vi i kommunerne samtanker indsatsen i Hiemmesygeplejen og pa sundhedsomradet. Det vil
saledes ogsa vaere i Hlemmesygeplejen at denne behovsvurdering foregar og ikke kun via den afklarende samtale,
som organisatorisk ofte er organiseret andet sted en Hiemmesygeplejen. Min pointe er at naesten alle, som har
kontakt til den kraeftramte kommunalt regi inkl. Jobcenteret skal vaere opmaerksom pa borgernes behov og henvise
internt i kommunen til den relevante sundhedsfaglige person, som sa udfgrer struktureret behovsafdaekning i
forhold til behov for kraeftrehabilitering og palliation.

Side 22: Anden sidste afsnit: Her naevnes kort seksuelle problemer. Jeg synes dette afsnit bgr have mere fokus og
ikke kun veere to linjer under fysisk traening. Deres behov for at omradet far meget mere fokus og vi er i nogle
kommuner meget bevidste om dette og har indsatser, solrettes sig mod dette felt. Afsnittet bgr evt.sammen med
inkontinens problematikker have eget afsnit.

Side 26 afsnit 5.7. Her vil jeg foresl3, at afsnittet hedder indsatsen malrettet pargrende u. Kraeftforlgbet og sadan
afsnit 5.8 bedre hedde noget med efterladte. Begge malgrupper er pargrende. Det er vasentligt atter kommer mere
fokus pa pargrende under forlgbet og ikke kun de efterladte. Se ogsa min kommentar til s. 12

Side 29 f.eks. 5. Linje under figuren: Der bgr vaere mere fokus p3, at det handler om at tilbyde og afholde indsatser
og ikke kun om at tilrettelaegge. Dette faktisk generelt hele forlgbsprogrammet. Det er vigtigt at vi far handlet og

yder relevante sundhedsfaglige indsatser borgerne og fokus ikke er for meget pa organisering.

Jeg star gerne til rddighed med uddybning, hvis det gnskes.

Venlig hilsen



Karna Vinther
Sygeplejersker og MR

Rehabiliteringskoordinator
Sundhedsafdelingen, Halsnaes kommune

TIf. 29161667
Sendt fra min iPad
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Til Sundhedsstyrelsen.
Horingssvar vedr. Forlebsprogram for rehabilitering og palliation i forbindelse med

kraeft.

Dansk Selskab for Onkologisk og Palliativ Fysioterapi takker for muligheden for at komme
med haringssvar til Sundhedsstyrelsens revision af "Forlgbsprogram for rehabilitering og
palliation i forbindelse med kreeft”.

Overordnede kommentarer:

Vi bifalder det ggede fokus pa koordinering og overlap mellem rehabilitering og
palliation

Det er positivt med et gget fokus pa senfglger og at multisygdom (komorbiditet) har
faet egen overskrift og hvilket dermed har gjort denne problematik tydelig.

Meget positivt at der i anbefalingerne, udover at have fokus pa behov, ogsa har fokus
pa malsaetning sammen med borgeren og at denne Igbende skal justeres. Evt.
uddybe at dette gaelder bade i rehabilitering og den palliative indsats.

Malgruppen benaevnes mennesker, personer, borgere eller patienter gennem
forlebsprogrammet og der er pa s. 1 lavet en fodnote, der beskriver hvordan ordene
skal tolkes i gennem forlgbsprogrammet, det er dog ikke brugt konsekvent. Det er
rigtig fint at denne beskrivelse er lavet, men umiddelbart er det ikke konsekvent. Der
er dermed ikke konsensus mellem definitionen og hvordan begreberne bruges i
Forlgbsprogrammet. Dette skaber forvirring og tvivi om meningen. Eksempler:

o S. 1 under "Formal”, tredje linje: "Forlabsprogrammet....i den samlede indsats
samt understgtte inddragelse af borgeren...” Ifglge fodnoten vil dette betyde,
at det kun er i den kommunale indsats at inddragelse af borgeren skal
understattes.

o S. 1 under "Baggrund”, tredje afsnit: "Regioner og kommuner har saledes...for
vurdering af behov hos borgere med kreeft”. Her tales om regioner og
kommuner men ikke om patienter og borgere.

o S. 8 under "Planlaegning og vurdering af indsatser”, farste anbefaling: "De
fagprofessionelle udarbejder...i samarbejde med borgeren”. Igen betyder det,
at denne anbefaling udelukkende geelder for den kommunale indsats.

o | afsnit 3.5 under "Pargrende” bruges begrebet "patient/pargrende”, mens der
i afsnit 4 under planleegning af den samlede indsats bruges begrebet borger
(pa trods af at det er den samlede indsats der beskrives).

o Der er mange flere eksempler.



- Genoptraening: Det er fra Dansk Selskab for Onkologisk og Palliativ Fysioterapis side
et gnske, at det i forlabsprogrammet tydeliggeres, at der ved laegefagligt vurderet
behov skal laves en genoptraeningsplan og at genoptraeningsplan lgbende skrives
ind. P& nuvaerende tidspunkt er det kun naevnt i bilag 5 og kort pa s. 30.

o | praksis opleves det som en udfordring, at patienter/borgere ikke far
udarbejdet genoptraeningsplaner pa trods af behov, og dermed ikke far det
tilbud de lovmeaessigt har ret til.

o Ligeledes opleves det som en udfordring for de fagprofessionelle at skelne
mellem, hvornar der skal sendes en genoptraeningsplan, og hvornar der skal
laves en ref01 (hvorfor dette med fordel kan tydeliggares).

o Skal det ved diagnosticering af senfglger i opfalgningerne, vaere muligt at
sende en genoptraeningsplan? — fx ved dysfagi opstaet flere ar efter endt
behandling for hoved-halskraeft.

Specifikke kommentarer:

S. 5: 1. afsnit under ”Afgraensning”: | dette afsnit star at "Den generelle indsats...der
skyldes forekomsten af en livstruende kraeftsygdom...” Det foreslas, at der i stedet skrives
”...der skyldes forekomsten af og folger efter en kreeftsygdom ...”

S. 7: 1. afsnit under ”Sammenhang mellem rehabilitering og palliation”: Forslag om at
andre formuleringen om palliation, i beskrivelsen af forskellen mellem formalet med
indsatserne. Pa nuveerende tidspunkt er formuleringen: "mens palliation i hajere grad har
fokus pa proaktivt at handtere sveekkelsesprocesser gennem symptomhandtering” og det
foreslas at formuleringen aendres til ’"mens malet med den palliative indsats er at lindre
patientens og de pargrendes lidelser, uanset om lidelserne er af fysisk, psykisk, social eller
eksistentiel/andelig karakter”. Argumentation:

- Den foreslaede formulering stemmer overens med formalet med den palliative
indsats, som den er beskrevet i de nyligt reviderede anbefalinger for den palliative
indsats (se s. 14 i SST Anbefalinger for den palliative Indsats).

- Den nuveaerende formulering kan veere med til at fastholde billedet af, at palliation
udelukkende er symptomlindring, i stedet for at kigge pa den samlede lidelse (hvor et
mal der gger livskvalitet og dermed lindrer lidelse, samtidig kan betyde at et symptom
gges og ikke mindskes).

S. 10: 2. punkt under ”Afgraensning af malgruppen”: Det er beskrevet, at personer, der
er helbredt efter en kreeftsygdom, og oplever fglger heraf, kan have palliative behov.
Spargsmalet er om en borger kan henvises til en palliativ indsats hvis vedkommende er
helbredt? Malgruppen for den palliative indsats beskrives som: "Malgruppen for palliative
indsatser er alle voksne mennesker og patienter med livstruende sygdom samt deres
naermeste parerende” (s. 11 i SST Anbefalinger for den palliative indsats”).

Forslag til at palliative behov i denne sammenhaeng slettes. Forslag til eendret formulering:
"Personer, der er helbredt...og som har et sundhedsfagligt begrundet behov for rehabilitering
og/eller genoptraening, hvornar fglgerne optraeder”. Eller eventuelt tilfgje "behandling og
lindring af senfglger” (hvis det er dette, der teenkes pa).

S. 12: 1. afsnit under Tabel 2. Oversigt over hyppigste kraeftformer hos danskerne: |
farste saetning star, at "den overvejende del af populationen udgares af personer, der er
helbredt for brystkraeft (62437 personer)...” | den efterfalgende saetning star, at "Disse
kraeftformer udger...af alle personer, der har kreeft, eller der er helbredt for kraeft”. Hvilken
formulering er den korrekte?




Side 20: Anden sidste afsnit under "Planlagning af indsatsen”: Her star skrevet: “Nar
der opstartes forlgb i kommunen orienteres sygehuset og almen praksis...”. Vi vil gerne gere
opmaerksom pa, at det ikke er praksis at orientere sygehuset pa nuvaerende tidspunkt og
bede jer forholde jer til, om det bar vaere en anbefaling samt beskrive formalet af denne
praksis og anvendeligheden pa sygehusene

S. 20: Sidste afsnit under ”Planlaegning af indsatsen”: Det er beskrevet, at borgere kan
opleve senfalger flere ar efter og at almen praksis bl.a. kan henvise til afklarende samtale i
kommune.

Det bedes uddybes, hvorvidt der teenkes, at kommunerne har pligt til at yde rehabiliterende
indsatser i flere ar efter, eller der primeert teenkes et tilbud om en enkelt samtale. Taenkes
det, at kommunerne skal tilbyde rehabiliterende indsatser ved nyopstaede senfglger fx 5 ar
efter endt behandling? Uddybningen gnskes, da der aktuelt er stor forskel i praksis i
kommunerne, i forhold til hvor lang tid efter endt behandling tilbuddene kan ivaerkseettes.

S. 22: Forste afsnit under ”Fysisk traning”: Sidste saetning er "De palliative indsatser har
som mal at gge borgerens livskvalitet, gennem lindring af symptomer”. Det foreslas, at
"gennem lindring af symptomer” slettes pa grund af samme argumentation som brugt
tidligere i hgringssvaret til s. 7. (et symptom kan sagtens veere uaendret eller forveerret men
malet om lindring og @get livskvalitet forbedret).

S. 23: Gverst pa siden under "kompetencer” (fysisk traeening): Forslag om at bruge
samme formulering som ved indsatser malrettet psykiske forhold: ”...bgr have kompetencer
pa minimum professionsbachelorniveau, have specialviden om kreeft og vaere kvalificeret til
at kunne tilrettelaegge og supervisere treeningen....”

S. 24 og 25: Andet afsnit under ”’Indsatser malrettet sociale forhold”: Der star der at
“‘Kommunen afklarer sammen med borgeren og de pargrende, i hvilket omfang der er brug
for sociale indsatser” og under kompetencer pa s. 25 star at “Sociale problemer i forbindelse
med kraeft bgr varetages tveerfagligt i kommunen...”. Vi er enig i de to saetninger, men
gnsker det tydeliggjort at jo tidligere de sociale problemer identificeres, jo nemmere er det at
hjeelpe borgeren pa rette vej. Vi henstiller derfor til at man allerede pa sygehuset identificerer
disse problemstillinger og far pabegyndt/iveerksat processen.

Vi opfordrer derfor at der i Forlgbsprogrammet skrives ind at de sociale problemer
(socialradgiverne) prioriteres i hajere grad. Her ser vi det yderst problematisk at der pa
mange sygehuse ikke leengere er prioriteret at have socialradgivere ansat. Ofte fylder de
sociale problemstillinger fra diagnosen stilles og ved at tage hand om disse tidligt, kan
patienterne fa ro til at koncentrere sig om den kreeftbehandling de skal gennemga.

S. 26: Gverst pa siden under "kompetencer” (Indsatser malrettet eksistentielle og
andelige forhold): Forslag om andret formulering for ikke at ekskludere faggrupper:
”...fagpersoner med relevant viden og erfaring hermed, fx sundhedsprofessionelle, psykolog,
preest eller anden religigs ressourceperson....”

S. 26: Femte afsnit under ”Indsatser malrettet parerende”: Der star pa nuveerende
tidspunkt at "Patienterne opfordres til at tage pargrende med til (lzege)-samtaler.” Det
foreslas, at det der star i parentes slettes, da fx flere kommuner ogsa opfordrer til, at
pargrende deltager i afklarende samtaler.

S. 29: Figur 3: Opmaerksom pa at dele af boksen ikke kan ses i nuvaerende udgave. |
boksen under sygehus kan der i sidste punkt "under behandling” tilfgjes, at det geelder



palliativ indsats (og ikke bare indsats). Derudover i punkterne under "efter behandling” tilfgje
henvisning via genoptraeningsplan.

S. 35: Anbefaling nr. 2: "Kompetenceudvikling sker feelles og aftales lokalt”. Det kan med
fordel uddybes, hvad der menes med "sker faelles”. Skal anbefalingen tolkes saledes, at
kompetenceudviklingen sker feelles mellem faggrupper, mellem sektorer, mellem aktgrer
eller noget helt andet?

| hab om, at ovenstadende overvejelser kan bruges konstruktivt til den videre udarbejdelse.
Dansk Selskab for Onkologisk og Palliativ Fysioterapi star naturligvis til radighed for
uddybning af hgringssvaret.

Med venlig hilsen

Louise Sgllingvraa Madsen, Anja Gjettermann Knudsen
og Tenna Askjeer (tennaskjaer@gmail.com)

Pa vegne af Dansk Selskab for Onkologisk og Palliativ Fysioterapi
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16/03/2018
Sundhedsstyrelsen

Enhed for Planlaegning

Vedr. Hgring over udkast Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i forbindelse
med kreaeft

Det Nationale Sorgcenter takker for muligheden for at kommentere ovennavnte
udkast.

Det Nationale Sorgcenter i Danmark star pa Bern, Unge & Sorgs mangearige erfaring
med sorgarbejde. Formalet med centret, der er udpeget af Sundhedsstyrelsen, er at
sikre, at alle relevante fagprofessionelle i Danmark far tilstreekkelig fagkundskab,
kompetence og viden til at kunne forebygge, identificere og behandle mennesker med
komplicerede sorgreaktioner, sa som angst, depression, PTSD og den kommende
diagnose for “vedvarende sorglidelse”, og at kommunernes og regionernes indsats pa
sorgomradet bliver udviklet.

Generelle bemaerkninger

Det Nationale Sorgcenter har fokus pa sorg hos de pargrende og de efterladte i
forbindelse med dgdsfald. | 2017 kortlagde Det Nationale Sorgcenter sorgomradets
aktgrer i Danmark, herunder de sundhedsprofessionelles viden og praksis pa omrade.
Overordnet viste vores kortleegning at der mangler viden om sorg, og at sorg ofte ikke
har et selvsteendigt fokus i kompetenceudviklingen af de professionelle. Derudover
mangler der handleplaner for handtering af sorg, i kommuner, pa hospitaler og hos de
praktiserende laeger.

Det Nationale Sorgcenter foreslar at naturlig sorg og komplicerede sorgreaktioner
beskrives selvstaendigt i forlgbsprogrammet, og at der defineres krav til viden og
kompetencer hos de professionelle i identifikation, forebyggelse og behandling af
komplicerede sorgreaktioner.
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WHO vil i juni 2018 optage "vedvarende sorglidelse”, ogsa kaldet “kompliceret sorg”,
som diagnose i 2018 i sin diagnosemanual - den sakaldte ICD-manual.

Vedvarende sorglidelse er, nar sorgreaktioner forbliver intense over, og udover, en
periode pa 6 maneder efter dgdsfaldet, og med sa hgj intensitet, at det invaliderer den
sgrgende i hverdagslivet.

Specifikke bemaerkninger til de enkelte afsnit

Det Nationale Sorgcenter har specifikke bemaerkninger til afsnit 3.5 "Pargrende og
efterladte til mennesker med kraeft”, afsnit 5.7 ”"Indsatser malrettet pargrende og afsnit
5.8 "Indsatser malrettet efterladte”.

Det Nationale Sorgcenter anbefaler at man i beskrivelsen af de pargrende og efterladte
differentierer i mellem bgrn, unge, voksne eller zldre, da deres problemstillinger og
behov for stgtte og behandling er forskellig.

| ovennaevnte udkast til forlgbsprogram, beskrives WHO definition pa den palliative
indsats og her er sorg specifikt naevnt som del af st@tte og omsorgen for de pargrende.
| afsnit 3.5 "Pargrende og efterladte til mennesker med kraeft” beskrives de fysiske og
psykiske konsekvenser ved at veere pargrende til alvorligt syge og dgende, og efterladt
efter dgdsfald.

Det Nationale Sorgcenter foreslar derfor at vedvarende sorglidelse naevnes som en del
af de psykiske konsekvenser, sammen med stress, angst og depression, og man i en
fodnote henviser til WHO kommende diagnose og definition.

| afsnittet navnes ogsa de 6000 bgrn og unge mellem 0-18 ar der arligt oplever at en
foreeldre far kraeft. Det Nationale Sorgcenter foreslar at Bgrn, Unge & Sorg naevnes i
denne sammenhang, og at mere end 1000 bgrn og unge i 2017 har faet gratis hjzelp
eller terapi af en psykolog i Bgrn, Unge & Sorg.

Det Nationale Sorgcenter foreslar ogsa at bade vedvarende sorglidelse specifikt og
komplicerede sorgreaktioner hos bgrn og unge naevnes, og med et korrekt link til
organisationen www.bornungesorg.dk

| afsnit 5.7 “Indsatser malrettet pargrende” foreslar vi at forebyggelse af komplicerede
sorgreaktioner indgar, da de fagprofessionelle skal besidde viden og kompetencer til at
kunne identificere risikofaktorer og henvise til relevant stgtte.


http://www.bornungesorg.dk/
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Det Nationale Sorgcenter foreslar at vedvarende sorglidelse naavnes som en del af de
mulige negative konsekvenser ved at vaere pargrende til alvorligt syge og dgende, hvor
der i forlgbsprogrammet kun naevnes depression.

| afsnit 5.8 “Indsatser malrettet efterladte” anbefaler vi at de fagprofessionelle har
kendskab til, og at der henvises til www.sorgvejviser.dk, som over 10.000 efterladte og
pargrende har anvendti 2017, i deres s@gen efter stgtte, som for eksempel gratis lokale
sorgstgttegrupper.

| bilag 3 “Tilbud til bgrn og unge” er Bgrn, Unge & Sorg naevnt som en del af Bgrns Vilkar.
Dette er ikke korrekt, dels har Bgrns Vilkar ingen sorggrupper og dels gnsker vi at Bgrn,
Unge & Sorg navnes som en selvsteendig organisation og med et korrekt link
www.bornungesorg.dk, (nederst side 49 er angivet et forkert og derfor dgdt link).

Det Nationale Sorgcenter bgr ogsa naevnes, da vi arbejder med forskning, viden,
formidling og uddannelse af fagpersoner i hele landet, sa sorg ikke gdelaegger livet for
efterladte i alle aldre.

Med venlig hilsen
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Preben Engelbrekt
Direktgr
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K) Kliniske Dieetister

For alle ernaeringsprofessionelle

Skt. Anne Plads 6

1250 Kgbenhavn K
Telefon: +45 33 32 00 39
Fax: +45 33 15 50 60
Mail: post@diaetist.dk
Web: www.diaetist.dk

Kgbenhavn, den 15. marts 2018

Foreningen af Kliniske Dieetister (FaKD) har med stor interesse leest hgringsudkastet for
"Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation ifb. med kraeft” og vil gerne paskanne arbejdet med

dette forlgbsprogram.
Her falger vore kommentarer, tilfgjelser og bemaerkninger til hgringsudkastet:
s. 18) Det fysiske omrade: ...ernzering. Vi gnsker at erngering sendres til ernaeringstilstand.

s. 20) 2. Sidste linje ” som derpa kan henvise til afklarende samtale i kommunen...” Vi mener dette

skal omskrives til ” som derpa skal have mulighed for at henvise til...” Det vil lgfte kvaliteten, hvis

Sundhedsstyrelsen anbefaler og stiller krav til, at alle borgere har ret til lige adgang til ensrettede

henvisningsmuligheder og tilbud.
s. 24) Erneering:

Der bar tilfgjes flere arsager til veegttab, herunder grundet @get energibehov og evt. pavirket mave-

tarmfunktion.

Der skrives i dette afsnit, at alle med kraeft far vurderet deres ernaeringsstatus med fokus pa evt.
veegttab og veegtagning. Herefter fremgar det, at de kan fa et tilbud omkring enten de generelle
kostrad eller en dieetbehandling. Vi gnsker at dette tilrettes, da de generelle kostrad ikke kan
anvendes til at hjeelpe en borger med kreeft til at opna @nsket veegttab eller veegtagning. De
generelle kostrad er baseret pa forebyggelse af overveegt og almindelig sundhed, og ikke
anvendelige ift. at hjeelpe en borger med kraeft hverken ned i vaegt eller op i veegt.

Det er positivt, at det understeges at bade de sundhedsprofessionelle og patienten/ de pargrende
bliver opmaerksomme pa ernzeringen og forstar vigtigheden heraf, men vi gnsker at dette afsnit
udvides med : ..”hvor vigtig ernseringen er for det samledes forlab, bade i forhold til fysikken til at

klare evt. yderligere kurativ behandling og ogsa ift. det mentale overskud og psykiske velveere” .



Vi gnsker yderligere saetningen indfert: "Dem der modtager kostvej@gl(djlﬂigl@t@i@(ﬂligger

o . For alle ernzeringsprofessionelle
skal fglges saledes det sikres at de bevarer muskelmassen.”
Skt. Annz Plads 6

FaKD vil desuden gerne have tilfart under afsnittet om Dysfagi, at det anfgres at ur}g%rbsiéaq; b?g’g;";;

primzaert bgr udfgres af sundhedsfagligt personale med kompetencer svarende til en efgétetapetit>0 60
Mail: post@diaetist.dk

o . . ) Web: wwow.(_iiaetist.dk
s. 28 5.8 Indsatser malrettet efterladte; vi finder det meget positivt, at der gives eksempler pa tilbud

til efterladte, og at der opfordres til at henvise til de lokale tilbud.

s. 29 6.1 Ansvars- og opgavefordeling; FaKD vil hermed papege, at der ikke er ansat kliniske

dizetister i alle kommuner, og derfor kan der opsta udfordringer ift. at fa lgst den
ernaeringsmaessige opgave med tilbuddet om individuel disetbehandling. Det tveerfaglige
samarbejde kan derfor veere ngdt til at blive Igst sidelgbende med sygehuset, men vores
medlemmer (de kliniske dizetister) papeger, at det er sveert at Igse denne opgave efter de mange
nedskeeringer af kliniske digetister i eksempelvis Region Midt. Desuden har vi modtaget en del
reaktioner fra de kommunale diaetister, der belyser en nyere problemstilling i at borgerne er ramte
af flere komplikationer, som de ikke finder hensigtsmeessigt at det skal lgses i kommunalt regi,

men bgr fortsat lgses igennem sygehuset.

Desuden vil FaKD gerne opfordre de lokale ledelser til aktivt at understgtte, at anseaettelse eller
anvendelse af kliniske diegetister i almen praksis vil veere en god model- szerligt i de sma
kommuner. Samtidig vil vi godt opfordre alle kommuner til at anvende faggruppen diaetister og
bachelorer i erneering og sundhed for at leve op til formalet med dette forlgbsprogram- nemlig at

hgjne kvaliteten og sikre sammenhaengen i den samlede indsats.

s. 35 farste "bullet”: effekten af rehabiliterende og palliative indsatser- denne bgr have en opdeling,

sa der star "herunder effekten af treenings- og erneeringsindsatsen”.

| er selvfglgelig velkomne til at tage kontakt til os for yderligere kommentarer eller uddybende svar.

Med venlig hilsen
Foreningen af Kliniske Dieetister, FaKD

Formand Mette Pedersen



Sundhedsstyrelsen

Islands Brygge 67

2300 Kgbenhavn S

Dato:
Hgringssvar vedr. forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i 16.02.2018
forbindelse med kraeft

Email:
Danske Fysioterapeuter har med stor interesse laest det reviderede forlgbsprogram sf@fysio.dk
for rehabilitering og palliation i forbindelse med kreeft.
Foreningen vil gerne rose forlgbsprogrammet for at understrege behovet for, at alle TIf. direkte:
borgere med kraeft systematisk far en individuel vurdering af deres behov for 3341 4659

rehabilitering og/eller palliation. Endvidere at de faglige indsatser altid skal
ivaerksaettes ud fra den enkeltes individuelle behov og fra et helhedsorienteret
perspektiv.

Ligeledes glaeder foreningen sig over, at kommuner og regioner anbefales
systematisk indsamling af data med henblik pa planlaegning og kvalitetsudvikling af
rehabiliterende og palliative indsatser. Dette er afggrende for den fremtidige kvalitet
pa omradet. Det ma understreges, at bade objektive og patientrapporterede mal er
vigtige, for at kunne evaluere effekten af rehabiliterings- og palliative indsatser.

Formalet med indsatser malrettet fysiske forhold er godt beskrevet i
forlgbsprogrammet. Det er glaedeligt, at fysisk treening beskrives som en indsats, der
ogsa kan have andre mal end at forbedre funktionsevne, som eksempelvis at sigte
mod forbedret livkvalitet og velvaere. Det bgr i forlpbsprogrammet understreges, at
fysisk treening er en vigtig indsats i alle faser af et kraeftsygdomsforlgb. Bade under og
efter behandling. Forskning viser, at fysisk traening under kemoterapi behandling bl.a.
kan nedseette traethed (fatigue) og forbedre livskvalitet, foruden at forbedre
kondition og muskelstyrke.

Forlgbsprogrammet henviser pa side 29 til, at det er kommunens ansvar, i
samarbejde med almen praksis, at varetage palliative indsatser pa det basale niveau,
nar borgeren ikke er indlagt. Danske Fysioterapeuter er bekendt med, at nogle
kommuner har fastsat nye retningslinjer og arbejdsgange vedrgrende den basale
palliative fysioterapi. Helt konkret begraenser de nye retningslinjer terminalerklerede

Danske Fysioterapeuter www.fysio.dk
Holmbladsgade 70 Telefon: +45 33414620
DK-2300 Kgbenhavn S Mail: fysio@fysio.dk



borgeres mulighed for at fa deekket egenbetalingen til basal palliativ fysioterapi, da
dette kun deekkes, safremt behandlingen varetages af en fysioterapeut der er
tilknyttet overenskomsten med Regionernes Lgnnings- og Takstnaevn. Kravet om
overenskomst er problematisk, fordi stgrstedelen af de fysioterapeuter som har
specialiseret sig i palliativ fysioterapi arbejder i kommunen og/eller uden for
overenskomsten. Konsekvensen bliver, at terminalerkleerede patienter ikke kan fa
lindrende behandling af fysioterapeuter med den ngdvendige specialisering. Danske
Fysioterapeuter ma derfor opfordre til, at ansvarsfordelingen i den palliative indsats
specificeres yderligere i forlgbsprogrammet.

Danske Fysioterapeuter henviser desuden til hgringssvaret fra Dansk Selskab for
Onkologisk og Palliativ Fysioterapi.

Med venlig hilsen

Sille Frydendal

Faglig chef
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Hgringssvar for forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i forbindelse med
kreeft 2018

Tgnder Kommune har fglgende kommentar til Hgringssvar for forlgbsprogram for rehabilitering
og palliation i forbindelse med kraeft 2018

Vi mener, at forlgbsprogrammet kommer med brugbare anbefalinger og er et godt udgangs-
punkt for udvikling af den samlede indsats pa kraeft-omradet.

Generelt:

Et vigtigt opmaerksomhedspunkt i forlgbsprogrammet, er at mange af anbefalingerne er haftet
op omkring patientens behovsvurdering, som sygehusene tilbyder. Men netop fordi det "kun”
er et tilbud, kan enkelte patienter/borgere takke nej til tilbuddet, hvilket kan betyde, at kom-
munen dermed ikke vil f& kendskab til borgeren, og dermed ikke vil kunne tilbyde borgeren
kommunens rehabiliteringsindsatser.

Venlig hilsen

Rupatharany Tharmakulasingam
Sundhedskonsulent
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Hgringssvar vedr. Sundhedsstyrelsens “Forlgbsprogram for rehabilitering og
palliation i forbindelse med kraft”

Fredericia kommune fremsender hermed kommentarer til Sundhedsstyrelsens ”"Forlgbsprogram for
rehabilitering og palliation i forbindelse med kraeft”.

Side 7 - Sammenhaeng mellem rehabilitering og palliation:

Der er behov for at uddybe, at det er en udfordring, at der er overlap mellem rehabilitering og palliation, og
derfor er der behov for mere tydeligt at fa sat nogle flere ord pa mal ift. rehabiliterende indsatser og mal
ift. palliative indsatser. Det hjzlper sundhedspersonalet ift. at navigere mellem indsatserne og til at
bibringe forstaelser til borgerne ift. hvad de kan forvente ift. en indsats.

Side 7 + side 20 — senfglger
Der er behov for at senfglger defineres meget tydeligere end som helbredsproblemer og at det fremgar
meget mere tydeligt hvilke roller de forskellige instanser har, herunder sygehus, egen lege, kommune?

Mange kraeftborgere oplever at fa forskellige senfglger og ved ikke, hvor de skal henvende sig for at for at
fa hjaelp; er det egen leege? er det sygehuset? Er det kommunen?

Som kommune er det en stor opgave at Igfte ift. senfglger, da vi mangler viden bade ift. senfglger ift. til den
enkelte kraeftsygdom og rehabilitering/behandlingsmetoder.

Hvilke senfglger handler det om?

Hvor lang tid efter sygdommen skal borgeren have et tilbud?

Skal der vaere en henvisning til kommunen ift. senfglger?

Hvem vurderer om det er senfglger?

Hvilke forventninger er der til at senfglgerne kan forsvinde — er det kronisk og i sa fald hvad skal der sa
vaere fokus pa i indsatsen? Er det det at leve med en kronisk sygdom eller er det en reel mulighed for at
mindske symptomer?

Side 8 - Planlaegning og vurdering af behov

Der er behov for at tilfgje, at der er veldefinerede arbejdsgange for vurdering af behov, og at der fortsat
arbejdes pa at implementere arbejdsgange, iseer behovsvurderinger som laves pa sygehuse er fgrst i
implementeringsfasen og har desuden betydning ift. at fa borgere godt “overleveret” fra en sektor til en
anden.

Side 20 — planlaegning ad indsatsen

Der er behov for endnu mere tydeligt at pinde ud, hvad der forventes ift. at udarbejde en behovsvurdering
og hvilke informationer, der er vigtige at videregive til kommunen. Behovsvurderingen skal ikke anses som
en erstatning for en Genoptraeningsplan ej heller veere en vurdering fra sygehuset af hvilket tilbud borgeren
skal have i kommunen.

Relevante informationer kan vaere:
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- Behandling, medicin, vaegttab, operationer, fglger m.m. som er vigtigt for sundhedspersonalet i
kommunen at vide.

- @nsker som borgeren matte efterspgrge

- Andet som borger har udtrykt der kan vaere vaesentligt at vide, f.eks. depression, angst m.m.

Anbefaling om individuel opfglgningsplan som sygehuset udarbejder — er denne implementeret? Bruges
den eller er det behovsvurderingen der bruges?

Side 23 — ernzering

Der star at borgeren far en dizetvejledning undervejs i forlgbet pa sygehus. Det er desveerre meget
svingende, om borgeren har haft kontakt med en diaetist, og vi oplever at der er skaret meget ned pa den
indsats, hvilket betyder at vi ser borgere med store vaegttab, der ikke har faet en disetvejledning eller at der
ikke er taget nok hand om deres vaegttab, fgr de kommer i kommunalt regi — der er sket en opgaveglidning.

Anbefalingen om kostvejledning bgr treede steerkere frem.

Side 30 — regionens opgave og ansvar

”...at genoptraeningsbehov og udarbejde genoptraeningsplan til rette niveau. Dette ggres ofte i forbindelse
med behovsvurderingen.”

Vi oplever at dette sjeeldent koordineres og dermed ofte giver forvirring i kommunalt regi, idet der
fremsendes GOP og behovsvurdering uafhaengigt af hinanden, med forskellige behov.

”....og sikrer relevant information videregives til kommunen” Der er behov for at dette uddybes som
beskrevet tidligere under kommentarer til side 20.
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Sundhedsstyrelsen Kgbenhavn, den 14. marts 2018
Islands Brygge 67
2300 Kgbenhavn S

Hgring over forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i forbindelse med kraeft

Dansk Psykolog Forening takker for det tilsendte materiale samt muligheden for at afgive hgrings-
svar. Neervaerende hgringssvar forholder sig overordnet til den psykosociale indsats i forbindelse

rehabilitering og palliation i kraeftforlgb.

Dansk Psykolog Forening er positivt stemt over for forlabsprogrammets fokus pa psykosociale
senfglger og forebyggelse af disse, som kan ramme kraeftpatienter efter deres sygdomsforlgh, samt
fokus pa deres pargrende. Dette understgttes af, at godt halvdelen af overlevede kraftpatienter op-
lever en senfglge af behandlingen, som bade udtrykker sig fysisk og psykisk, hvoraf depression,
smerter og fatigue er mest almindeligt’. Hertil byder vi det velkommen, at psykologer medtankes
som centrale fagpersoner i den rehabiliterende og palliative indsats over for kraeftpatienter. Det er
en ngdvendig og positiv udvikling, at forlebsprogrammet beskriver en forebyggelsesindsats, som
inkluderer screening af depressive symptomer, som bar varetages af psykologer eller psykiatere.
Anbefalingen om, at screeninger bgr udfares af psykologer eller psykiatere understattes af de store
klinisk onkologiske organisationer ASCO? og *The Nationale Comprehensive Cancer Network®.
Dertil er det afgarende, at psykologbehandling fremgar som et behandlingstilbud og ikke kun den
medikamentelle behandling i forlgbsprogrammet.

En hgjere grad af inddragelse af psykologfaglig viden i det somatiske sundhedsvasen, vil sikre det
ngdvendige helhedsorienterede fokus i behandlingen, der afstedkommer bedre behandlingsforlgb

og behandlingsresultat, hvilket ogsa kommer til udtryk pa kreeftomradet. Den integrerede tvaerfag-
lige palliative indsats, bar saledes komme til udtryk gennem hele behandlingsforlgbet, bade under
de tvaerfaglige konferencer om behandlingsforlgbet og under behandlingen, hvor eksempelvis psy-

kologbehandling skal ses i sasmmenhang med den gvrige behandling og ikke afskaret herfra.

! Sundhedsstyrelsen, 2017, Vidensopsamling pa senfalger efter kraft hos voksne
2 Andersen BL, DeRubeis R, Berman BS, Gruman J, Champion VL, Massie MJ, Holland JC, Partridge AH, Bak K,
Somerfield MR, Rowland JH. Screening, Assessment, and Care of Anxiety and Depressive Symptoms in Adults With
Cancer: An American Society of Clinical Oncology Guideline Adaptation, Journal of Clinical Oncology 2014, 32
¥ The National comprehensive cancer network. Clinical practice guidelines in oncology: Distress management, version
2, 2013, https://www.apos-society.org/docs/NCCNdistress.pdf
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Behovet for psykologer i og efter kraeftbehandling kommer blandt andet til udtryk i en undersggel-
se fra Kreeftens Bekaeempelse fra 2017. Undersggelsen viser, at kreeftpatienter i meget ringe grad
far den ngdvendige psykosociale stette, herunder hjelp til at handtere angst, tristhed og bekymrin-
ger®. Undersggelsen viser endvidere, at naesten halvdelen af kreeftpatienterne har angivet, at de har
haft eller har behov for psykosocialstette. Manglende behandling af psykologiske reaktioner pa et
kreeftforlab kan blandt andet fare til, at patienterne i ringere grad falger lzegens anvisninger®, ople-
ver forlengede indlaeggelser samt far darligere relationer til de pargrende, hvilket kan virke selv-
forstaerkende pa patientens psykiske tilstand®.

Som det fremgar af hgringsmaterialet, er pargrende nogle af de vigtigste statter for patienter gen-
nem hele forlgbet. Vi er glade for at der er fokus pa at fa afdeekket eventuelle problemstillinger
hos de pargrende og foreslar, at det indskerpes at denne afdeekning skal vere systematisk. | for-
leengelse heraf foreslar vi, at der eksplicit beskrives at pargrendestgtte, herunder serligt sorgstet-
te’, er en integreret del af den palliative indsats fra den palliative indsats begyndelse, i trdd med
WHOs definition pé den palliative indsats®. | forhold til 5.8, indsatser malrettet efterladte, foreslar
vi at man eksplicit neevner henvisning til psykologordningen, hvor bl.a. pargrende ved dgdsfald er

et henvisningskriterie.

Vi anbefaler derfor at Sundhedsvasenet medtaenker psykologer i det tvaerfaglige behandlingsfor-
lgb for, at opna en succesfuld rehabilitering og palliativ indsats i forbindelse med kreft. Vi anbefa-
ler desuden, at de psykosociale indsatser i hgjere grad medtaenkes, som en integreret del af den

tvaerfaglige behandling i det somatiske sundhedsvaesen.

Med venlig hilsen

Eva Secher Mathiasen
Formand, Dansk Psykolog Forening

* https://www.cancer.dk/dyn/resources/File/file/1/6911/1515741637/2017_kraeftpatienters-behov-og-oplevelser-med-
sundhedsvaesenet-under-udredning-og-behandling.pdf
> Newell SA, Sanson-Fisher RW, Savolainen NJ. Systematic review of psychological therapies for cancer patients:
overview and recommendations for future research. J Natl Cancer Inst. 2002, 17: 558-84
® Guldin MB og Jensen AB. Psykiske reaktioner ved alvorlig sygdom. | Neergaard M og Larsen H (ed): Palliativ me-
dicin —en leerebog. Kgbenhavn: Munksgaard 2015.
’ Guldin, Mai-Britt. Hvilken sorgstatte er der indikation for at yde i palliativ indsats og overfor kompliceret sorg. I:
Omsorg, Bind 34, Nr. 1, 2017, s. 19-23.
® Thomsen, Kia Toft et al. A process evaluation of systematic risk and needs assessment for caregivers in specialised
palliative care, I: BMC Palliative Care, Bind 16, Nr. 1, 08.04.2017.
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Dansk Sygepleje Selskab

Til
Janni Stauersbgll Kramer
Sundhedsstyrelsen
16. marts 2018

Hgringssvar fra DASYS vedr. forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i
forbindelse med kreeft.

Dansk Sygepleje Selskab (DASYS) har modtaget forespgrgsel pa overstaende, og vi takker for muligheden
for at afgive hgringssvar. Hgringen har vaeret udsendt til DASYS’ medlemmer samt bestyrelse og rad. Vi har
modtaget kommentarer fra Fagligt Selskab for Kraeftsygeplejersker og det Faglige Selskab for Sygeplejersker
i Kommunerne.

Generelle kommentarer til anbefalingerne og dokumentet som helhed

Forlgbsprogrammet er letlaeselig og kronologisk opbygget, og det virker gennemarbejdet med fokus pa
borgeren/patienten og dennes families behov. Det er positivt, at afsnittene starter med anbefalingerne for
derefter at uddybe dem. Laesevenligheden kunne dog Igftes ved konkrete eksempler fra praksis. Det er fint,
at der er fokus pa samarbejdet mellem primaer-, sekundaer- og praksissektoren for at koordinere patientens
forlgb. Det er meget leesevenligt, at tiltag er fagligt underbygget med litteraturhenvisninger og figurer.

Det er godt med falles anbefalinger, dog er der behov for at komme mere i dybden og blive mere specifik,
for at undga at blive for overordnet. Endelig vanskeligggres det, nar der hele tiden henvises til andre
anbefalinger, som er ngdvendige at laese for at kunne forsta helheden.

Kommissoriet for arbejdsgruppen har under formal skrevet: “Arbejdsgruppen skal forestd en revidering af
det eksisterende forlgbsprogram, som bestdr i at opdatere forlgbsprogrammet ud fra nyeste viden og
konkretisere indholdet, sG anbefalingerne fremstdr aktuelle og anvendelige for praksis.”

Pa side 6 star der: “Der er i forbindelse med opdateringen ikke foretaget en systematisk litteratursggning og
gennemgang...Forlgbsprogrammet er blevet kvalificeret af en arbejdsgruppes ekspertviden og
praksiserfaringer, som Sundhedsstyrelsen nedsatte i 2017.”

Vi finder det meget aergerligt, at denne nye opdatering ikke tager udgangspunkt i ny forskning pa omradet
og vil anbefale en systematisk litteratursggning. | fald at der ikke findes ny forskning pa omrade, sa vil vi
foresla, at der igangsaettes forskning pa dette meget vigtige omrade, sa vi kan fa nogle klare anbefalinger,
som hviler pa gennemarbejdet forskning pa omradet - hvad virker, og hvad virker ikke?

Sammenfatning af anbefalinger

Rigtig gode anbefalinger, som godt kunne konkretiseres yderligere. Der laegges meget op til, at det indgar i
de lokale sundhedsaftaler, og dette er der fuld opbagning til. Dog er det vaesentligt at konkretisere, hvilke
krav de enkelte sundhedsaftaler skal leve op til. Hvordan vil man fx sikre, at kommunerne tilgar de mange
forskellige omrader pa ensartet vis, uagtet at de fra medio 2018 er forpligtet pa at anvende Fzaelles Sprog
"

Forventninger til de forskellige sektorer er tydeliggjort. Der er konkrete forventninger til
kompetenceudvikling, uddannelse, og systematisk indsamling af data, men hvori ligger forpligtelserne til at
(op)kvalificere medarbejderne indenfor de givhe omrader?

Planlaegning og vurdering af behov

Meget relevant og positivt, at anbefaling af behov for rehabilitering og palliation er ud fra borgerens
individuelle behov. Vi efterlyser et feelles redskab til denne vurdering, sa det ikke bliver den enkelte laege,
kommune eller hospital, der skal udvikle disse redskaber.

Sankt Annze Plads 30 ¢ DK-1250 Kgbenhavn K e dasys@dasys.dk e TIf. +45 3315 1555 e dasys.dk
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Vi hilser det velkomment, at der anbefales et taet samarbejde mellem de forskellige sektorer, og dette
kunne fint illustreres ud fra et forlgbsdiagram.

Faglige indsatser

Det er godt illustreret med de forskellige omrader, man skal omkring borgeren pa.

Vi hilser det velkomment, at der anbefales faglige kompetencer svarende til bachelorniveau. Det virker som
rigtige gode hensigtserklaeringer, men hvordan vil man sikre sig, at de anbefalede kompetencer er til stede,
saledes at borgeren og dennes pargrende sikres kvalificeret hjeelp og st@tte ud fra ensartede krav i alle
kommuner? Anbefalinger medfgrer, at der bgr tilfgres flere ressourcer til den kommunale praksis, for at
kunne gennemfgre de faglige indsatser.

Organisering og samarbejde

Organisering overlades til de lokale sundhedsaftaler. Men hvordan sikrer man sig, at disse sundhedsaftaler
indeholder en klar beskrivelse af, hvordan disse anbefalinger efterleves? Skema til illustration af hvem der
har hvilket ansvar, giver dog et godt overblik.

Kvalitetsudvikling
Vi er meget enige i, at der i anbefalingerne efterlyses et stort behov for savel tvaervidenskabelig forskning,
som forskning der gar pa tvaers af sektorer, samt faelles monitorering.

Implementering og opfelgning
Der efterlyses i disse anbefalinger konkrete faglige retningslinjer/arbejdsgangsbeskrivelser baseret pa
evidens. Det er en stor mangel, at forlgbsprogrammet ikke indeholder konkrete anbefalinger, og
anbefalingen bliver overordnede hensigtserklaeringer, som ikke giver klare anvisninger.

e Borgeren skal vurderes ud fra sine individuelle behov

e Tzt samarbejde om, hvem der gor hvad i den lokale sundhedsaftale mellem region, kommune og

praksislaegerne
e Kompetenceudvikling ud fra udefinerede krav og forventninger — specialist kontra generalist
e Monitorering af data — men uvist hvilke data.

Forlgbsprogrammet bgr suppleres med mere konkrete forslag — som det er nu, er det meget op til den
enkelte kommune og region at udforme en sundhedsaftale, som indeholder anbefalingerne fra dette
forlgbsprogram.

Forlgbsprogrammet fordrer stgrre samarbejde mellem sektorerne til gavn for patienten og dennes familie,

og hvis disse intentioner kan udleves i praksis, vil det betyde en forbedret praksis og et kvalitetslgft for
patientens forlgb.

Med venlig hilsen
For Dansk Sygepleje Selskab, DASYS
Pernille Olsbro

Bestyrelsesmedlem
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Janni Stauersbgll Kramer

Fra: Margit Andersen <maand@ikast-brande.dk>

Sendt: 16. marts 2018 11:32

Til: Janni Stauersbgll Kramer

Emne: Hgarringssvar vedrgrende Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i

forbindelse med kraeft

Vi har med tilfredshed laest det nye forlgbsprogram. Vi kan godt lide der er fokus pa den enkelte borger.

Venlig hilsen
Margit Andersen
Leder i sundhedscenter

Ikast-Brande Kommune

Sundhedscenter

Frisenborgparken 26

7430 lkast

TIf.: +4599603100

Direkte: +4599603103

Mobil: +4520184307

E-mail: maand@ikast-brande.dk

Sikker e-mail: http://www.ikast-brande.dk/personlig
www.ikast-brande.dk

| Den Digitale Hotline
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Til
Sundhedsstyrelsen, Enhed for Planlaagning

Dato Sagsnr.
16. marts 2018

"Hgringssvar vedrgrende ‘Forlgbsprogram for rehabilitering og
palliation’ ”

Frederikssund Kommune har allerede mange gode erfaringer fra arbejdet
med ‘Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation’ og finder generelt at
der er mange gode takter i hgringsmaterialet.

P& side 20 stdr der "Nér der opstartes forlpb i kommunen orienteres
sygehuset og almen praksis om, hvilke indsatser der igangsaettes for
borgeren. Béde sygehus og kommune orienterer almen praksis om
eventuelle indsatser (se naermere beskrivelse af arbejdsgange og
ansvarsforhold i kapitel 5).”

Vi anerkender til fulde vigtigheden af kommunikation og koordinering,
men er bekymrede for at de mange gensidige orienteringer, der skal
udferes drukner i stremmen af kommunikation. Safremt informationen
ikke bruges, er det ungdig dokumentation som tager tid fra andre
opgaver i relation til den patientrettede forebyggelse.

Nar der sendes til hospitaler, er det ofte uklart, hvem der er den
relevante modtager. Idet henvisningen kan veere sendt fra et
sengeafsnit, men patienten kan kort efter kan vaere tilknyttet en anden
enhed, fx et ambulatorie eller et andet hospital, hvorved meddelesen ikke
ndr den relevante modtager.

Erfaringerne viser, at ndr der sendes henvisninger mellem sektorerne,
ringes der med mellemrum, for at tjekke op pad om disse er landet det
rette sted, fordi der er en usikkerhed om meddelelserne ndr frem til de
rette (hvilket de ikke altid ggr).

Vi mener sdledes at det skal overvejes, om de krav der stilles til
kommunikation pd tvaers af sektorerne kan forbedres og optimeres.

Venlig hilsen

Frederikssund Kommune

FREDERIKSSUND
KOMMUNE

SUNDHEDSSEKRETARIATET

Torvet 2
3600 Frederikssund

Telefon 47 35 22 53
Telefax 47 35 10 99

www.frederikssund.dk

CVR-nr.: 29 1891 29

Bank 4319-3430270303

Rbningstider:

Mandag 09.00 - 15.00
Tirsdag lukket
Onsdag 09.00 - 15.00
Torsdag 10.00 - 17.00
Fredag 09.00 - 14.00




Sundhedsstyrelsen Ergoterapeutforeningen

Enhed for planlaegning Ngrre Voldgade 90
Att.: [kr@sst.dk DK-1358 Kgbenhavn K

TIf: +4588826270
cvrnr. 1912 11 19
etf.dk

Den 16. marts 2018
Ref.: BJ

Vedr. "Forlebsprogram for rehabilitering og palliation i forbindelse med kraeft”.

Ergoterapeutforeningen samt Ergoterapifagligt Selskab for Kraeft og Palliation har
modtaget Sundhedsstyrelsens udkast til "Forlgbsprogram for rehabilitering og
palliation i forbindelse med kraeft” i hering, og har i den forbindelse flg. kommentarer:

Som udgangspunkt finder Ergoterapeutforeningen samt Ergoterapifagligt Selskab for
Kreeft og Palliation det positivt, at der udarbejdes et forlgbsprogram, som har til for-
mal at beskrive den faglige indsats ved rehabilitering og palliation samt bidrage til at
sikre kvaliteten og sammenhaengen i den samlede indsats. Vi har herudover flg. kon-
krete kommentarer til udkastets enkeltelementer:

Tabel 4, side 14:
Lymfgdem beskrives som haevede arme og ben. Hals bar ogsa nsevnes har.

Side 17:
Det bgr fremsta klarere, hvordan (hvor, i hvilken sektor) den Igbende revurdering af
borgerens behov skal varetages.

Side 18:

Det fremgar, at behovsvurdering skal foretages i forbindelse med opstart af behand-
ling pa sygehus. Man bgr dog veere opmaerksom pa, at det for nogle patienter (f.eks.
patienter med hoved/halskraeft) vil veere vanskeligt at definere rehabiliteringsbehovet
pa dette tidspunkt, da behovet ofte opstar 2-3 uger efter afsluttet behandling. Patien-
ten har typisk ingen kontakt til sygehuset pa dette tidspunkt, og risikerer, at vaere
overladt til sig selv. Forlgbsprogrammet bgr beskrive, hvordan denne situation img-
degas, ligesom det vil veere relevant at beskrive, hvordan man sikrer afdaekning af
behov i forlgb, hvor behovet aendrer sig mange gange undervejs.

Side 22-23:

| afsnittet om fysisk traening er der neevnt behov relateret til aktivitetsproblemer og
hverdagsaktiviteter. Dette kunne med fordel treekkes ud i et selvstaendigt afsnit, da
indsatserne jo retter sig imod aktivitet og deltagelsesniveauet (jf. ICF beskrevet pa
side 6). Problemet ses ogsa i underafsnittet om kompetencer, som alene fremhaever
kompetencer i forhold til fysisk traening. Dette afsnit bgr suppleres med et afsnit om
kompetencer i forhold til aktivitetsudfarelse, energiforvaltning, vaner og kompense-
rende strategier.

Side 23:

| afsnittet om ernaering bar der i stedet for “oral motorisk treening” sta "oral og
sveelg/pharyngeal motorisk traening”. Beskrivelsen af indsatsen burde endvidere
suppleres med "kompenserende tiltag samt vejledning i kost- og veeskekonsisten-
ser”. Dette geelder i gvrigt ikke kun for specifikke diagnosegrupper, som skrevet —

Region Midt-Nord Region @st Region Syd
Klamsagervej 31 Ngrre Voldgade 90, 2. sal Lumbyvej 11 D
DK-8230 Abyhg;j DK-1358 Kgbenhavn K DK-5000 Odense C
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spise-synkeproblemer ses ogsa hos meget svaekkede borgere uafhaengigt af diag-
nose.

| afsnittet beskrives dysfagiindsatsen som veerende delt mellem flere forskellige fag-
grupper. Ergoterapeuter bgr selvstaendigt naevnes her, da det hovedsageligt er
denne faggruppe, der varetager opgaven (bade regionalt og kommunalt) — isaer med
henblik pa de tiltag, der beskrives i afsnittet oven for (motorisk treening og ‘forebyg-
gende’ tiltag).

Kompetencekrav for de ergoterapeuter, der arbejder med dysfagi kunne ogsa med
fordel naevnes her pa samme made, som kompetencekrav er beskrevet i forhold til
klinisk dieetist. | den forbindelse vedhaeftes til orientering "Dysfagi og aktivitetsproble-
mer med at synke-spise-drikke — anbefalinger til ergoterapeutisk viden, feerdigheder
og kompetencer” udarbejdet af Ergoterapifagligt Selskab for dysfagi

Ergoterapeutforeningen star gerne til radighed med uddybning af dette haringssvar.

Med venlig hilsen
/

Owr‘mMef o{m@c

J

Tina Ngr Langager
Formand
Ergoterapeutforeningen
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Janni Stauersbgll Kramer

Fra: Bente Bach Poulsen <bpo@vesthimmerland.dk>

Sendt: 16. marts 2018 13:00

Til: Janni Stauersbgll Kramer

Cc: Dorthe Bisgaard Christensen; Jette Staun; Bente Bach Poulsen

Emne: Hgaringssvar ift. Forlgbsprogram for rehabilitering og palliatione ifm. kreeft

Til Sundhedsstyrelsen

Fra Vesthimmerland Kommune har vi fglgende kommentar:

Vi finder, at det er et meget velbeskrevet udkast til "Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i
forbindelse med kraeft”, og umiddelbart har vi ikke forslag til zendringer.

Dog finder vi, at der er et stykke vej farend vi er i mal ift. standardiseret og systematisk registrering



HORINGSSVAR

Sundhedsstyrelsen
Enhed for planleegning
Att. jkr@sst.dk

KL's hgringssvar vedr. Sundhedsstyrelsens Forlgbsprogram for
rehabilitering og palliation i forbindelse med kreeft

KL fremsender hermed bemeerkninger til udkast til Sundhedsstyrelsens
forlabsprogram for rehabilitering og palliation i forbindelse med kraeft,
som Sundhedsstyrelsen har sendt i hgring 9. februar 2018. KL takker for
muligheden for at afgive hgringssvar til Sundhedsstyrelsen og hilser det
nye forlgbsprogram velkommen.

Det har ikke veeret muligt at behandle KL's hgringssvar politisk inden
tidsfristen, hvorfor KL tager forbehold for senere politisk behandling.

KL har fglgende overordnede bemaerkninger til hgringen:

Det er positivt, at forlabsprogrammet seetter fokus pa systematisk be-
hovsvurdering. Systematisk behovsvurdering er vigtigt, sa alle patienter
og borgere, der vurderes at have behov, far den indsats, som de har brug
for under og efter deres kraeftforlgb, ligesom det er vigtigt for at mindske
den sociale ulighed i sundhed. KL havde dog gerne set, at der med for-
lgbsprogrammet kom nogle mere konkrete forslag til, hvordan problema-
tikken lgses p& landsplan. Fx i form af et ensartet vurderingsskema natio-
nalt eller hvordan det teenkes, at der skabes stgrre viden og synlighed
om de tilbud, der ligger placeret i kommunerne.

KL vurderer desuden, at det med fordel kan fremga tydeligere i forlgbs-
programmet, hvilke aktgrer, der er ansvarlige for de forskellige indsatser.
Dette geelder for de enkelte afsnit, hvor det i hgjere grad bar fremga ty-
deligt, hvem der har ansvaret for at de enkelte opgaver udfgres, overle-
veres og falges op pa. Det geelder fx ift. de behov, som borgeren angiver
ifm. behovsvurderingen. Her bgr det konkretiseres, hvem der har ansva-
ret for at falge op pa disse behov og pa hvilke indsatser, der er iveerksat
(side 19). Det samme geelder i forbindelse med afdeekning af pararendes
ressourcer og eventuelle behov i forbindelse med patientens sygdom
(side 19 nederst).

KL har derudover fglgende specifikke bemarkninger til hgringsud-
kastet:

- Side 10, afsnit 3.1 Afgraensning af méalgruppen, linje 4: "Sund-
hedsfagligt behov" bar sendres til "sundheds- og socialfagligt be-
hov".

- Side 17, afsnit 4 Planleegning og vurdering af behov: Det angives,
at den afklarende samtale i kommunalt regi skal indebeere en vur-
dering af borgerens behov for indsatser malrettet rehabilitering og

Dato: 16. marts 2018
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palliation og at denne skal foretages efter ensartede principper og
metoder. KL gnsker at ggre opmaerksom pa, at kommunerne ar-
bejder med den afklarende samtale med udgangspunkt i Sund-
hedsstyrelsens anbefalinger for kommunale forebyggelsestilbud
til borgere med kronisk sygdom, og at der pa nuveerende tids-
punkt ikke foreligger ensartede standarder til principper og meto-
der. Ift. de palliative behov er det som udgangspunkt primeaert bor-
gere med rehabiliteringsbehov, der modtager en afklarende sam-
tale, men det er dog vurderingen, at det er fint at veere opmaerk-
som pa de palliative behov ogsa hos denne gruppe borgere.

Side 17, afsnit 4.1 Planleegning af den samlede indsats: Det bar i
dette afsnit ogsa naevnes, at man i planlagning, tilrettelaeggelse
og udfarelse af de faglige indsatser skal vaere opmaerksom pa og
tage hgjde for eventuel komorbiditet hos borgeren/patienten.
Side 19, linje 2: "sundhedsprofessionelle” bgr aendres til "fagpro-
fessionelle".

Side 19, afsnit om Uddybende udredning: Det vurderes, at dette
afsnit er overflgdigt idet behovsvurderingen er beskrevet i forega-
ende afsnit 4.2. Det foreslas i stedet, at afsnittet integreres i af-
snittet forinden Uddybende udredning og at dette afsnit afsluttes
med, at behovsvurdering kan veere ngdvendig flere gange i syg-
domsforlgbet alt efter kreeftforlgbets udvikling og borgerens hand-
tering af forlgbet.

Side 20, afsnit om Planleegning af indsatsen, linje 11: Her er angi-
vet at "kommunen i samarbejde med borgeren beslutter, hvilken
indsats der bgr ydes [...]". Den korrekte formulering er naermere
"hvilken indsats, kommunen kan tilbyde, eftersom det er henvi-
sende instans, hospitalet, der via henvisningsmaden bestemmer
(og har ansvaret for), hvilke lovgivning kommunen skal arbejde
inden for. | samme afsnit er angivet, at "safremt der er lavet en
behovsvurdering pa sygehuset bar relevante oplysninger fra
denne videregives til kommunen [...]". Eftersom alle bgr sikres
systematisk behovsvurdering pa sygehuset forvirrer det, at det
opstilles som en mulighed ved at anvende safremt. Det samme
gar sig geeldende for bgr, som burde veere et skal idet det er cen-
tralt for det videre arbejde i kommunen at sygehuset videregiver
relevante oplysninger i behovsvurderingen. | relation hertil er der
behov for at tydeliggare, hvilke informationer, det er vigtigt at sy-
gehuset videregiver til kommunen. Dette gnskes ligeledes uddy-
bet pa side 30 under afsnittet Regionens opgaver og ansvar, linje
10.

Side 20, afsnit om Planlaegning af indsatsen, nederst: | samme
afsnit (samt pa side 7 under afsnittet Senfglger) vurderes det, at
der er behov for at tydeliggare definitionen af senfalger, samt
hvilke roller og ansvar de forskellige aktgrer har. Kommuner ople-
ver, at der generelt er behov for mere viden om senfglger ift. de
specifikke kraeftsygdomme, ligesom der er behov for viden om re-
levante rehabiliterende indsatser. KL gar i samme forbindelse op-
maerksom pa, at det kan vaere forskelligt fra kommune til kom-
mune, hvor lang tid efter et afsluttet kreeftforlgb at kommunen til-
byder en indsats, hvis der ikke er tale om recidiv eller en ny
kreeftsygdom.
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- Side 21, afsnit 5.1 Formal med indsatserne, linje 6: "sundheds-
professionelle” bgr eendres til "fagprofessionelle”.

- Side 22, afsnit 5.2 Indsatser malrettet fysiske forhold, Fysisk tree-
ning: Seetningen "Malet for treeningen afhaenger af funktionsned-
saettelsen og borgerens gnsker og behov" bar aendres til "[...]
borgerens gnsker, behov og ressourcer”. Nederst i samme afsnit
bar det uddybes hvilke tilbud borgeren kan benytte, safremt
denne oplever seksuelle problemer, ligesom det bgr konkretise-
res, hvem der har ansvaret for opgaven.

- Side 24, afsnit 5.4 Indsatser malrettet sociale forhold: Det bar her
tilfgjes, at der ogsa skal veere fokus pa barn og unge med kraeft-
syge foreeldre.

- Side 27, afsnit 5.8 Indsatser malrettet efterladte, nederst: Der bar
her ogsa henvises til Det Nationale Sorgcenter, som vil kunne
hjeelpe med tilbud i neeromradet. Det bar yderligere tydeliggares
hvilke aktgrer, der er ansvarlige for hvilke indsatser til de efter-
ladte, ligesom sidste saetning bar aendres til "[...] og henvise til lo-
kale tilbud."

- Side 30, Regionens opgave og ansvar: Her bgr det konkretiseres,
at sygehuset ogsa har ansvaret for den diagnose-specifikke reha-
bilitering og den rehabilitering der kraever specialleege ligesom
sygehuset har ansvaret for den specialiserede palliation i ambu-
lant regi.

- Side 33, afsnit 7 Kvalitetsudvikling: Det er her vigtigt at fremhaeve
behovet for udvikling og implementering af mere ensartede evalu-
eringsmetoder. Sundhedsstyrelsen har tidligere udtalt, at de vil
undersgge hvorledes der evalueres mest hensigtsmaessigt pa
kraeftrehabiliteringen i landets kommuner, men dette synes ikke
at fremga af forlgbsprogrammet. | relation hertil er det i hele af-
snit 7 uklart, hvem der ggr hvad og hvor ansvaret ligger ift. at
igangseette de forskellige udviklingsopgaver.

KL tager forbehold for eventuelle gkonomiske konsekvenser af forlgbs-

programmet.

Med venlig hilsen

t Lanne Agerba

Kontorchef, f. Social og Sundhed KL.
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Janni Stauersbgll Kramer

Fra: Perle McDonald

Sendt: 16. marts 2018 15:42

Til: Janni Stauersball Kramer

Cc: Hella Obel

Emne: haringssvar fra Hillersd Kommune
Vedhaftede filer: signaturbevis.txt

Hermed svar pé hgringssvar fra Hillersd Kommune vedr. forlgbsprogram for kreeft og palliation

Hillerad Kommune, mener at der i forlgbsprogrammet er gode opmaerksomhedspunkter, der adressere dagligdagens
udfordringer. Nedenfor er de omréder listet, som der kunne fa mere opmaerksomhed.
e sorginterventionerne kan uddybes mere, da ubehandlet kompliceret sorg har menneskelige samt gkonomiske
konsekvenser. https://dsr.dk/sygeplejersken/arkiv/sy-nr-2018-1/sorg-som-sygdom-kraever-opkvalificering
®  monitorering (side 33): Der er behov for en faelles ramme for, hvad og hvordan, der skal fglges op

De bedste hilsner

Perle MacDonald
Specialkonsulent
Feellessektionen £ldre og Sundhed

Job, Social og Sundhed
Trollesmindeallé 27, 3400 Hillergd
TIf: +45 7232 3416

E-mail: pema@hillerod.dk
www.hillerod.dk
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18/7646

Hering vedrgrende Sundhedsstyrelsens "Forlgbsprogram for rehabilitering
og palliation i forbindelse med kraeft”

Glostrup Kommune har fglgende bemaerkninger til det reviderede forlgbsprogram:

Side 20 andensidste afsnit - "Ndr der opstartes forlgb i kommunen orienteres
sygehuset og almen praksis om, hvilke indsatser der igangsaettes for borger”

Dette er i og for sig en meget tiltalende tanke og et rigtig godt forsgg pa, at alle
sektorer har fokus pa patienten i centrum — men i praksis med meget stor risiko for,
at iseer de praktiserende leeger overvaeldes af Isbende informationer og
tilbagemeldinger om diverse tilbud og forlgb.

Det beskrives flere steder, at indsatserne skal ”organiseres i et teet og koordineret
samarbejde” med ”hovedansvaret for rehabilitering og palliation i kommunerne”
(side 28). Og videre gverst pa side 29 ”- Kommunalt kan det vaere en udfordring at
koordinere de forskellige indsatser og skabe sammenhaeng herimellem, hvorfor en
koordinatorfunktion anbefales”. Det kunne vare gnskeligt med en naermere
beskrivelse af hvilke tanker Sundhedsstyrelsen har i forhold til en sadan funktion, da
der umiddelbart ville skulle allokeres langt flere ressourcer til, i endnu hgjere grad,
at “handholde” de pagaeldende borgere og integrere rollen i allerede eksisterende
koordinatorfunktioner. En funktion med sa bred en snit- og samarbejdsflade kunne
med fordel forsgges “ensrettet” for at smidigggre funktionen og gge kendskabet pa
bade hospitalet og de praktiserende lager.



Janni Stauersbgll Kramer

Fra:
Sendt:
Til:
Emne:

Vivian Karin Ainsworth-Zink <vaz@kerteminde.dk>

19. marts 2018 10:52

Janni Stauersbgll Kramer

Hgring: forlabsprogram for rehabilitering og palliation i forbindelse med kraeft

Til SST.

Beklager det sene svar......

Det er bade en styrke og problematisk, at det rehabiliterende og det palliative er samlet. Og at
gruppen af patienter/borgere, der er omfattet bade er a. patienter i rehabilitering efter helbredt
kreftforlgb og b. patienter/borgere hvor kraft er kronisk/uhelbredelig. Begge grupper har behov for
bade rehabiliterende og pallierende indsats, dog med forskellig vagtning og hermed forskellig
indsats. Positivt at behovet for koordineret kommunal indsats vagtes.

2. Der hvor anbefalingen jf ovenstaende problematik, viser mangler, er i opdelingen fysisk,
psykisk, socialt, andeligt — hvor der under fysisk lagges ensidig vegt pa fysisk trening. Der mangler
fuldsteendig fokus pa de fysiske kropsfunktioner. I indledning af anbefalingen beskrives, at der er
korttids og langtids gener under og efter kreft behandling, som rammer kropsfunktioner og der
peges ligeledes pa komorbiditet. Begge dele er en vigtig del af tidlig opsporing og rettidig indsats —
og fysisk trening har som foruds®tning, at kropsfunktioner og andre symptomer er
lindret/behandlet. Som det eneste er ern@ring og kostvejledning fremhavet, men alle andre forhold
mangler.

Vivian Ainsworth-Zink

Leder

Sundhedsfremme og Forebyggelse
Kerteminde Kommune



NOTAT

Danske Regioners hgringssvar vedrgrende Sundhedsstyrelsens
revidering af “Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i
forbindelse med kreeft”

Pa baggrund af Sundhedsstyrelsens anmodning om hgringssvar fra Danske Regioner,
har Danske Regioner indhentet hgringsbidrag fra de fem regioner. Alle regioner er
vendt tilbage med hgringsbidrag.

Regionerne mener, at det reviderede forlgbsprogram er en god opfglger til pro-
grammet fra 2012. Det er positivt, at der blandt andet er blevet sat et stgrre fokus pa
de pargrendes rolle i den palliative indsats og et yderligere fokus pa senfglger.

Regionerne efterspgrger en klarere ansvarsfordeling og et forgget fokus pa kommu-
nernes rolle, og der er behov for yderligere praecisering af hhv. kommunernes rolle,
kontra hospitaler og almen praksis. Der er derudover behov for yderligere fokus pa
alment praksis’ rolle i opfglgningen efter kraeft, idet denne er gget efter den nyeste
overenskomst. Kort sagt s@ger regionerne yderligere fokus pa det tveersektorielle
arbejde mellem kommuner, hospitaler og almen praksis.

De fglgende sider bestar af tekstnaere kommentarer fra regionerne.

21-03-2018
EMN-2017-03453
1137372

Troels Dan-Weibel



Afsnit 1.1 (s. 4)

Der savnes en pracisering af, hvad der menes med ”praksis” i fglgende seetning: For-
Igbsprogrammet henvender sig til planlaaggere og ledere pa sygehuse, i praksis og
kommuner [...]. Der bgr sta almen praksis, sa der ikke er tvivl. Hvis man mener prak-
sissektoren for at signalere, at speciallaeger, psykologer m.fl. ogsa kan spille en rolle i
rehabilitering og palliation, sa praeciser dette.

Afsnit 3.1, Afgraensning af malgruppen:

| dette afsnit skrives “Personer med en kraeftdiagnose, som har et sundhedsfagligt
begrundet behov for rehabilitering og/eller palliation” og ”Personer, der er helbredt
efter en kraeftsygdom, og oplever fglger heraf, og som har et sundhedsfagligt be-
grundet behov for rehabilitering og/eller palliation uanset, hvornar fglgerne optrae-
der”.

Formuleringen ”... sundhedsfagligt begrundet behov...”, b@r genovervejes, da vurde-
ringen af behov for rehabilitering er helhedsorienteret med afsat i den enkelte per-
sons hverdagsliv og behov inden for fire omrader: Det fysiske, det psykiske, det socia-
le og det eksistentielt/andelige. Det er netop beskrevet senere i hgringsmaterialets
punkt 4.2 Systematisk vurdering af behov.

Der foreslas fglgende formulering for begge de naevnte punkter: ”... og som har be-
hov for rehabilitering/ og eller palliation...”

Afsnit 4, Planlagning og vurdering af behov:

Anbefalinger, 2. afsnit: Foreslas omformuleret fra ”Alle patienter med kreaeft far sy-
stematisk vurderet deres behov...” til: ”Alle patienter med kraeft far systematisk til-
budt afdaekning af behov...”, idet vurderingen altid ma vaere et tilbud og i samarbejde
med patienten.

Afsnit 4.2, Systematisk vurdering af behov

Pa side 20 om planlaegningen af indsatsen star der, at nar der vurderes et behov,
afger den ansvarlige sundhedsprofessionelle, hvad der skal ivaerksaettes. Hospitalet
kan ikke bestemme over hvilke tilbud, kommunen skal give patienten, sa dette bgr
omformuleres.

Der foreslas, at formuleringen “Behov for rehabilitering og palliation vurderes hos
alle patienter...” &ndres til: ”... vurderes sammen med patienten..” for at understre-
ge, at patientinvolveringen er en central del af afdaekning af behov for rehabilitering.

Her kunne det preeciseres i hvor stort omfang ressourcer og problemer afdaekkes, og
at ansvaret for bade rehabilitering og palliation pa basisniveau er i kommunalt regi.

Ifm. hyppighed af vurdering af behov: Pa hospitalsomradet beskrives en hyppighed af
minimum 3 gange for vurdering af behov: Ved initial kraeftbehandling, ved afslutning
af behandling samt regelmaessigt i opfglgningsforlgb. Erfaringen siden 2012 har imid-
lertid vist, det er ganske fa patienter, der kan fokusere pa behov for rehabilitering
initialt i et kraeftbehandlingsforlgb, og at der dertil ogsa ofte gar nogle uger efter
afsluttet behandling, f@r patienterne oplever, at hverdagen alligevel ikke blev som
for, og dermed forstar, at de faktisk har behov for rehabilitering. Der er sdledes en



divergens mellem den ideelle forestilling om rehabilitering fra diagnosetidspunktet til
patienternes reelle behov, som det anbefales, at forlgbsprogrammet forholder sig til.

Afsnit 5, Faglige indsatser

Det er en forbedring, at det sa specifikt fremgar, at der skal veere fokus pa ernaering,
men indsatser malrettet fysiske forhold inden for rehabilitering og palliation er andet
og mere end fysisk treening og ernzering. Der er ligeledes omrader som fx traet-
hed/sgvn, seksualitet mm., som udfordrer den enkelte i at leve en hverdag bedst
mulig. For at tydeligggre og rykke ved forstaelsen af, at rehabilitering ikke er lig gen-
optraening, og palliation ikke alene er lindring, kunne man med fordel vaelge andet
forsidebillede. For eksempel et billede af en sundhedsprofessionel som har samtale
med patient og familie. Rehabilitering og palliation handler om stgtte til livet med
kraeft og efter et kraeftforlgb.

Det bemeerkes, at indsatser vedr. sociale og eksistentielle forhold er noget sparsomt
beskrevet og ikke peger pa, at disse omrader skal ’lgftes’ af forlgbsprogrammet, hvil-
ket er beklageligt.

Afsnit 6, Organisering og samarbejde:
Figur 3 s. 29

* Det er ikke muligt at se hele figuren og laese alle punkterne heri (formentligt
et opsaetningsproblem).

*  Punkt 4 under “"Kommunalt sundhedstilbud” bgr omformuleres til ”Informere
og vejlede patienten om kraeftsygdom pd et generelt niveau, herunder om
senfolger mm.”, da diagnosespecifik information overordnet set bgr veere en
hospitalsopgave.

* Under regionens ansvar bgr det fremga, at de kan inddrage palliative te-
ams/enheder for lindrende behandling i den palliative opgave, hvis der er ta-
le om komplekse problemstillinger.

Seetningen: “Kommunen har ansvaret for at koordinere de rehabiliterende og pallia-
tive indsatser for den enkelte person og bgr kommunikere med sygehus og almen
praksis, sa indsatserne bliver samordnet. Det kan vaere afggrende med en tidlig ind-
sats og samarbejde mellem den ansvarlige sygehusafdeling og kommunen” (s.29) bgr
udfoldes, sa det tydeligg@res, hvad der ligger i dette ansvar.

Der opfordres endvidere til at beskrive anbefalinger, der malretter sig mod en yderli-
gere integrering af samarbejdet internt i kommunerne, fx mellem omraderne rehabi-
litering, hjemmepleje, underretning, jobcenter.

Kommunernes opgave og ansvar (s. 29): Kommunerne skal kunne tilbyde “relevante
indsatser”. Hvornar er det godt nok, og hvad skal man som minimum kunne forven-
te? | arbejdsgruppen blev der bl.a. efterspurgt mere tydelige kvalitetskrav til indsat-
sen i kommunerne.

Ift. saetningen "Ved behov for specialiseret ambulant genoptreening i sygehusregi
informeres almen praksis og kommune herom” (s.30) Regionens opgave og ansvar:



Genoptraningsplanen sendes automatisk til kommune og almen praksis, ogsa selv-
om det er en specialiseret genoptraeningsplan. Seetningen kan derfor med fordel
slettes.

Afsnit 6.1, Ansvar og Opgavefordeling

Det fremgar af udkastet, at “Sygehuset har ansvaret for rehabilitering og palliation,
sa lenge patienten er indlagt". Sadan er det ogsa formuleret i Forlgbsprogrammet af
2012 (Punkt 4.2.1), men her er det efterfulgt af en formulering om ansvaret ved am-
bulante forlgb. | hgringsudkastet af 9. februar 2018 er ambulante forlgb imidlertid
ikke naevnt. Dette bgr forlgbsprogrammet forholde sig til, idet ca. 75% af kraeftbe-
handling i dag er i ambulant regi (s. 30).

Det skal vaere op til det enkelte hospital, hvordan koordineringen tilrettelaegges. Nu
star der, at hospitalernes forlgbskoordinatorer”... bgr varetage koordineringen af de
rehabiliterende og palliative indsatser.” Pa side 30 star der, at forlgbskoordinatorer
bgr varetage koordineringen, men forlgbskoordinatorerne er oftest sekretaerer, der
koordinerer behandlingstider og overgange internt pa sygehuset. De er ikke i klinik-
ken og ej heller involveret i patientens behandling. Det skal derfor udga, og det skal
veere op til det enkelte hospital, hvordan koordineringen varetages.

| relation til etableringen af Faelles Sprog Il (FSIII), som kommunerne skal dokumen-
tere i, bgr det undersgges naermere, hvorvidt det vil veere muligt, at der efter afslut-
ning af et rehabiliteringsforlgb sendes besked tilbage til henvisende afdeling med
henblik pa indsatsens omfang, karakter og effekt. Hospitalet har pligt til at underrette
kommunen, hvorfor det undrer, at kommunen ikke pd samme made har pligt til at
give en tilbagemelding til hospitalet. En sadan tilbagemelding vil blandt andet vaere
med til at styrke samarbejdet om indsatsen.

Ift. Den uddybende udredning

Der er forvirring omkring ‘uddybende udredning’ flere steder i teksten:

* .17, 3.dot (Faktaboks) — afklarende samtale i kommunalt - det er vel den uddy-
bende udredning?

* s.19 der skelnes mellem 2 niveauer. Det fremgar ikke her hvem der skal udarbej-
de den uddybende udredning

* s.30under regionens opgave og ansvar fremgar det meget klart, at den uddy-
bende udredning foretages, der hvor indsatsen skal gives. Det vil sige hovedsage-
ligt i kommunen — dette bgr gennemskrives i hele dokumentet.
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1 Introduktion

1.1  Formal

Det overordnede formal med dette forlebsprogram er at beskrive den faglige indsats ved rehabilite-
ring og palliation i1 forbindelse med kreftsygdomme og organiseringen af indsatsen. Forlebspro-
grammet skal derudover bidrage til at sikre kvaliteten og sammenhengen i den samlede indsats
samt understette inddragelse af borgeren med kreeft og dennes pérerende.

Forlebsprogrammet henvender sig til planleeggere og ledere pd sygehuse, i praksis og kommuner
samt fagprofessionelle’, der er involverede i konkrete forlob med rehabilitering og palliation af pa-
tienter og borgere” med kreft.

1.2 Baggrund

Flere overlever en kreftsygdom og flere lever leengere tid med en kreftsygdom end tidligere. Sam-
tidig der der stadig mere end 15.000 danskere af kraeft hvert ar. Der er derfor et stort behov for at
sikre, at mennesker, der har eller har haft kraeft, bliver hjulpet og stefttet, sa de bedst kan bevare de-
res funktionsevne, eller genvinde den sa godt som muligt, og at.der gennem hele forlebet er fokus
pa den lindrende indsats.

Som en del af Kraeftplan III blev det med finansloven for 2011 besluttet, at der skulle udarbejdes et
forlebsprogram for rehabilitering og palliation i forbindelse med kraeft. Forlobsprogrammet skulle
bidrage til at sikre kvaliteten af den faglige indsats og koordineringen af indsatsen béde tverfagligt
og tveersektorielt.

Regioner og kommuner har saledes siden 2012 veeret i gang med at implementere programmet her-
under praksis for vurdering af behoy hos borgere med kraeft. Der er i lobet af de senere &r udarbej-
det flere faglige retningslinjer mv. for bade generel og sygdomsspecifik rehabilitering og palliation
til borgere med krzft, herundér Sundhedsstyrelsens krzftpakker/opfalgningsprogrammer’ og nati-
onale kliniske retningslinjer for henholdsvis rehabilitering af borgere med prostatakreft (1), folge-
virkninger efter operation fortidlig brystkraft (2) og for evre dysfagi (3). P4 trods af ovenstaende
initiativer viser en kortlagning af omradet (4) vaesentlige forskelle i de indsatser mennesker med
kreeft tilbydes.

I forbindelse med Kraftplan TV blev det fastsléet, at der 1 hele landet fortsat er behov for fokus pé
en hgjere og mere ensartet kvalitet af rehabilitering og palliation for mennesker med kraeft.

Dette forlabsprogram er sdledes en opdateret version af forlebsprogrammet fra 2012 (5). Det opda-
terede forlebsprogram har sarligt fokus pa, at det skal vaere anvendeligt for praksis og preciserer
blandt andet, at rehabilitering og palliation ber tilretteleegges individuelt og efter behov og omfatte

! *Fagprofessionelle’ betegner i forlobsprogrammet alle fagpersoner, der er involveret i rehabilitering og palliation, herunder sygeplejer-

sker, socialradgivere, psykologer, praster mv.

? Malgruppen for anbefalingerne benavnes igennem anbefalingerne forskelligt afhaengig af sammenhaengen. Betegnelsen *menne-
sker’/’personer’ benyttes, nar der refereres til malgruppen pa populationsniveau, ’patienter’ benyttes i beskrivelsen af regionale indsatser

og indsatser i praksissektoren, mens betegnelsen *borger’ benyttes i beskrivelsen af kommunale indsatser.

* Opfolgningsprogrammerne vil gradvist fra 2018 blive integreret i pakkeforlobene
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alle rehabiliterings- og palliationsbehov, der folger efter en kreeftsygdom, herunder ogsé senfolger
opstéet 1 forbindelse med eller efter en kreeftbehandling. Samtidigt er der fokus pa, at alle menne-
sker med kraeft systematisk far vurderet deres behov for rehabilitering og palliation.

Der er i forbindelse med opdateringen ikke foretaget en systematisk litteratursegning og gennem-
gang. Opdateringen af forlebsprogrammet er blandt andet foretaget pa baggrund af en vidensaf-
deekning af senfolger efter kreeft (6) samt relevant nyere viden pa omradet. De faglige indsatser
bygger pé faglige retningslinjer eller anbefalinger, i det omfang de findes. Inden for en del omrader
omhandlende rehabilitering og palliation mangler der imidlertid dokumenteret viden. I disse
tilfeelde beror indholdet i forlebsprogrammet pé faglig konsensus. Forlebsprogrammet er blevet
kvalificeret af en arbejdsgruppes ekspertviden og praksiserfaringer, som Sundhedsstyrelsen
nedsatte i 2017. Arbejdsgruppens kommissorium og medlemmer fremgar af bilag 1:0g 2.

1.3  Afgrensning

Forlebsprogrammet beskriver ikke sygdomsspecifikke rehabiliterings- og palliative indsatser. Disse
beskrives i de relevante pakkeforleb for kreeft, idet de er relateret til den specifikke kraeftdiagnose
og behandlingen deraf. Den generelle indsats, der beskrives i forlebsprogrammet, retter sig mod
borgerens og de parerendes mangeartede behov, der skyldes forekomsten af en livstruende kreeft-
sygdom, og tager séledes ikke afsat i en specifik kreeftdiagnose eller -behandling.

Forlebsprogrammet skal ses i ssmmenhang med og suppleter Sundhedsstyrelsens evrige publikati-
oner pd omradet. Det drejer sig sarligt om folgende:

*  Pakkeforleb for kreeft (7)
*  Anbefalinger for forebyggelsestilbud til borgere. med kronisk sygdom (8)
* Anbefalinger for den palliative indsats (10)

Pakkeforleb beskriver de diagnoesespecifikke indsatser i hele patientforlebet. Anbefalingerne for fo-
rebyggelses- og rehabiliteringsindsats til borgerne med kronisk sygdom generelt fremgar af ” Anbe-
falinger for forebyggelsestilbud. til borgere med kronisk sygdom” (8). Derudover henvises der til

” Anbefalingerne for den palliative indsats” (10), som uddyber de generelle palliative indsatser til
alle patienter med livstruende sygdomme.

1.4  Anyendte begreber

Nedenfor beskrives nogle af de centrale begreber, der anvendes i forlebsprogrammet, og deres ind-
byrdes sammenhang.

Rehabilitering
Sundhedsstyrelsen anvender WHO’s definition af rehabilitering (11):

Rehabilitering kan defineres som en reekke indsatser, der stotter det enkelte menneske, som har el-
ler er i risiko for at fa nedsat funktionsevne, i at opnd og vedligeholde bedst mulig funktionsevne,

herunder at fungere i samspil med det omgivende samfund *

Begrebet *funktionsevne’ anvendes i overensstemmelse med WHO’s model for ’International Clas-
sification of Functioning, disability and Health’ (ICF) (12). Modellen er en biopsykosocial model
med et helhedsorienteret perspektiv pa en borgers forhold. Funktionsevne, som det centrale element

* Sundhedsstyrelsens oversattelse af WHO-definition.
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i modellen, indgar i et dynamisk samspil med helbred og kontekst (omgivelser og personlige fakto-
rer).

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

Figur 1. Samspillet mellem komponenterne i ICF

Helbredstilstand
eller sygdom
Kroppens funktioner > Aktiviteter -— Deltagelse

og anatomi A
t ]
v v

| Omgivelsesfaktorer Personlige faktorer |

Palliation

I anbefalingerne anvendes WHO’s definitioner pa palliative indsatser, hvor der skelnes mellem
palliativ indsats til voksne og til bern. (13):

Den palliative indsats har til formdl at fremme livskvaliteten hos patienter og familier, som stdr
over for de problemer, der er forbundet med livstruende sygdom, ved at forebygge og lindre lidelse
gennem tidlig diagnosticering og.uumiddelbar vurdering og behandling af smerter og andre pro-
blemer af bdde fysisk, psykisk, psykosocial og dandelig art

WHO’s definition praciserer yderligere, at den palliative indsats:

e tilbyderlindring af smerter og andre generende symptomer

e bekrafter livet og opfatter deden som en naturlig proces

o tilstreeber hverken at fremskynde eller udsatte dedens indtreeden
e integrerer omsorgens psykiske og andelige aspekter

e tilbyder en stottefunktion for at hjelpe patienten til at leve sa aktivt som muligt indtil de-
den

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

e anvender en tveerfaglig teambaseret tilneermelse for at imedekomme behovene hos patien-
terne og deres familier, inklusive statte 1 sorgen om nedvendigt
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e har til formal at fremme livskvaliteten og kan ogsa have positiv indvirkning pa sygdom-
mens forleb

o kan indsattes tidligt i sygdomsforlgbet, i ssmmenhang med andre behandlinger/indsatser,
som udferes med henblik pé livsforleengelse, som fx kemo- eller stréleterapi, og inkluderer
de undersogelser, som er nedvendige for bedre at forstd og handtere lidelsesfyldte kliniske
komplikationer.

For bern og unge preaciseres folgende (13):

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

e Den palliative indsats ivaerksattes pa diagnosetidspunktet og fortsetter, uanset om bar-
net/den unge far behandling med kurativt sigte.

e De sundhedsprofessionelle mé evaluere og lindre barnets/den unges fysiske, psykiske og
sociale belastninger.

e Effektiv palliativ indsats forudsatter en tverfaglig tilgang, som-involverer hele familien og
ressourcerne i familiens lokalomrade.

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

Sammenhceng mellem rehabilitering og palliation

Der er et stort overlap mellem rehabiliterende og palliative indsatser, og indsatserne er ofte ind-
holdsmassigt identiske, mens mélet med indsatserne kan vere forskellige. Rehabilitering vil ofte
have som formal aktivt at fremme funktionsevne og selvstendighed, mens palliation i hejere grad
har fokus pa proaktivt at handtere svaekkelsesprocesser gennem symptomhéndtering.

Det faglige overlap mellem indsatserne er et fagligt argument for en hej grad af koordinering og
sammenheng mellem de to omrader.

Borgeren/patienten kanrsaledes ogsa have behov for begge typer indsatser, og den samme indsats
kan have forskellige formal for den enkelte. Derudover er forlebet ofte praeget af uforudsigelighed,
hvilket kraever ad hoc lesninger og samarbejde (14).

Senfolger

Senfolger defineres som helbredsproblemer, der opstar under primer behandling og bliver
kroniske, eller som opstér og manifesterer sig maneder eller ar efter behandling er afsluttet.
Senfolgerne omfatter ny primer kreftsygdom og fysiske, psykiske eller sociale forandringer, der er
en folge af kraeftsygdommen og/eller behandlingen af denne (6).
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2 Sammenfatning af anbefalinger

Forlegbsprogrammets anbefalinger for planleegning og vurdering af behov, faglige indsatser, organi-
sering og samarbejde samt implementering, opfelgning og monitorering er opsummeret nedenfor.
Anbefalingerne uddybes i de enkelte kapitler.@

Planlegning og vurdering af behov

Det anbefales:
De fagprofessionelle udarbejder og justerer labende mal og indsatser i samarbejde med borgeren.

Alle patienter med kraeft far systematisk vurderet deres behov for rehabilitering og palliation pa sy-
gehuset. Patientens identificerede behov danner grundlag for planlegning af det samlede forleb.

I forbindelse med den afklarende samtale i kommunalt regi vurderes borgerens:behov for indsatser
malrettet rehabilitering og palliation. Vurdering af behov foregar efter ensartede principper og me-
toder.

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

Faglige indsatser

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

De nedvendige kompetencer er til stede pa organisationsniveau, sdvel som hos de enkelte involve-
rede fagprofessionelle, hvilket understottes af-lokalt udarbejdede kompetenceprofiler.

Organisering/0gisamatbejdé

Det anbefales:

Aftaler vedrerende koordinering og tveerfagligt samarbejde mellem sektorerne udarbejdes i regi af
sundhedsaftalerne. Derudover kan der lokalt laves aftaler om koordinering og radgivning, saledes
at der foreligger en klar opgavefordeling mellem aktererne.

Organisering af omradet baseres pa, at der er de fornedne kompetencer, udstyr, erfaring og volu-
men til stede, for at de rehabiliterende og palliative indsatser kan varetages med hej faglig kvalitet.

Akterer anvender eksisterende aftaler om kommunikationsveje og kommunikationsstandarder/-
redskaber 1 sundhedsvasenet i deres kommunikation om patienten.
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DEPAJU
Gul seddel
Generelt bør det overvejes, at skrive anbefalingerne mere specifikt, således at der indsættes "bør" eller "skal" eller "der bør være" osv. relevante steder. Som det står lige nu i passivt sprog, er det svært at se hvad man skal arbejde hen i mod. I skrivningen skal der dog indgå overvejelser af om det vil medføre DUT-krav. Se også kommentarerne til kapitel 6.   


Kvalitetsudvikling

Det anbefales:
Kommuner og regioner indsamler systematisk data med henblik pa planlaegning og kvalitetsudvik-
ling.

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

Kommuner og regioner udvikler og beskriver indikatorer til brug for monitorering og kvalitetsud-
vikling

Implementering og opfelgning

Det anbefales:
Regioner og kommuner udarbejder i samarbejde en plan for implementering.

Kompetenceudvikling sker fzlles og aftales lokalt.

Samarbejdet omkring forlebsprogrammet folges lobende og evalueres med henblik pé eventuelle
justeringer i samarbejdet og i praksis. Opfelgning aftales lokalt fx hvert 2.—4. ar.
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3 Malgruppe
3.1 Afgraensning af milgruppen
Forlebsprogrammet omfatter folgende malgrupper:

e Personer med en kraeftdiagnose’, som har et sundhedsfagligt begrundet behov for rehabili-
tering og/eller palliation.

o Personer, der er helbredt efter en kraeftsygdom, og oplever folger heraf, og som har et
sundhedsfagligt begrundet behov for rehabilitering og/eller palliation uanset, hvornar fol-
gerne optraeder.

Endvidere vil-dele-af forlebsprogrammet rette-sig mod parerende og efterladte.

3.2 Malgruppens omfang

Det er ikke muligt praecist at estimere malgruppernes omfang og behov, idet indsatsen ved rehabili-
tering og palliation ikke registreres i sammenhang med kraeftdiagnosen. I stedet beskrives mal-
gruppen, dels ud fra nogle overordnende statistiske opgerelser,’0g dels ud fra tilgeengelig viden om
omfanget og karakteren af patienternes og parerendes problemer for pa denne made at bidrage til at
beskrive malgruppen.

12015 var der ca. 41.0@6 kreefttilfeelde i Danmark, mens den gennemsnitlige incidens de sene-
ste fem 4r har varet 39.500 nye krafttilfelde (15). Cirka 295.000% personer over 15 ar har pa et
tidspunkt i livet féet stillet en kraeftdiagnose-og.er fortsat i live (15). Heraf er der bade personer, der
fortsat har en kreaeftdiagnose, og personer, der er erkleretraske. Begge grupper kan opleve senfal-
ger efter kreeftsygdommen og behandlingen heraf.

Forekomsten af kraeft varierer med alderen, og risikoen oges med stigende alder. Tabel 1 med tal fra
2014 viser, at kraeft rammer personer i alle aldre og i alle livsfaser (16). Det har betydning, idet den
livsfase patienterne er i har betydning for de udfordringer, der er forbundet med et sygdomsforleb
(17).

* Omfatter ICD-10 kode: C00-C97

® Antal 15+ arige borgere, hvor kreft er den vasentligste arsag til kontakt. Opgerelsen medtager alle kreeftformer undtaget anden kreeft i

hud.
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Tabel 1. Antallet af kraefttilfalde hos maend og kvinder efter alder i Danmark i 2014 (16)”

Alder (ar) 0-14 15-29 30-59 60-74 +75 Total
Maend 83 235 2798 7342 3595 14053
Mand pct. 1% 2% 20% 52% 26% 100%
Kvinder 60 267 4321 5406 3151 13205
Kvinder pct. 0% 2% 33% 41% 24% 100%

3.3  Malgruppens karakteristika

En betydelig andel af patientgruppen har fremskreden kreeft, allerede nar diagnosen stilles. Trods
dette overlever 79 % af mandene og 81 % af kvinderne det forste ar efter kreeftdiagnosen, mens 60
% af maendene og 64 % af kvinderne lever mere end fem ér efter deres kraeftdiagnose. Opgarelser
af kreefttilfeelde mellem 2001-2015 har vist, at cirka 8.000 borgere dede indenfor det forste ar af de-
res kraeftsygdom, mens yderligere 8.000 dede inden for de folgendefire ar (18)./Det er'derfor af be-
tydning at teenke rehabiliterings- og palliationsindsatser ind fra starten af sygdomsforlabet.

[ tabel 2 nedenfor fremgér en oversigt over de 21 hyppigst forekomne kraftformer hos danskere i
2014, og hvordan pravalensen og 5-ars overlevelsen er.for patienter diagnosticeret med disse
kraeftformer (6).
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Tabel 2. Oversigt over de hyppigste kraeftformer hos danskere (18)

e Incidens Praevalens |5 ars overlevelse (%)
antal | % | antal | % | Mand | Kvinder

Blere og urinvejekreeft 2.059 | 6| 18.001 7 74 65
Brystkreaeft 4.643 | 14| 62.437 | 24 - 86
Bugspytkirtel kraeft 956 | 3| 1.124] 0,4 7 8

Cervix 411 1] 8.922 3 - 69
Hjerne og centralnervesystemkraeft | 1.491 | 4| 16.056 6 61 73
Leukaemi 801 | 2| 7.208 3 58 63
Leverkreeft 466 | 1 609 | 0,2 8 10
Livmoderkraeft 765 | 2| 10.863 4 - 83
Lungekreeft 4.635] 14| 9.861 4 12 17
Mavekraeft 592 2| 1.708 | 0,6 19 18
Modermerkekraeft 2194 | 71 25.644 | 10 88 93
Mund og svaelgkreeft 721 2| 4.536 2 49 58
Myelomatose 367 1| 1.955|0,7 49 51
Non-Hodgkin Lymfom 1.165| 4| 9.836 4 69 75
Nyrekreeft 866 | 3| 5.435 2 59 60
Ovariekraeft 503 1] 2.4344°0)9 - 40
Prostatakraft 4.577 | 14| 33.649. | 13 86 -

Skjoldbruskkirtelkraeft 350 | 1] -3.588 1 81 87
Spiserarskreeft 499 | 1 1.004 | 0,4 12 15
Strubekraeft 243 | 11,.2.181 10,8 62 59
Tyk- og endetarmskraeft 5421 | 16 | 33.490 |/ 13 61 63

Det ses i tabel 2, at den overvejende del af populationen udgeres af personer, der er helbredt for
brystkraeft (62.437 personer), prostatakreft (33.649), tyk- og endetarmskraeft (33.490 personer) og
modermarkekraeft (25.644 personer). Disse kreftformer udger til sammen cirka 60 % af alle per-
soner, der har kreeft, ellerder er helbredt for kreeft. Incidensen er sterst ved tyk- og endetarmskreeft
(5.421), lungekreeft (4:635), brystkraeft (4.643) og prostatakreeft (4.577). Disse kraftformer udger
til sammen cirka 50 % af'alle incidente kreefttilfaelde.

Folgerne af en kreeftsygdom afheenger af den specifikke kreeftform, dennes prognose og varierer der-
med over-tid..Desuden athaenger den enkeltes behov ogsé af patientens alder, forekomst af andre sam-
tidige sygdomme, sundhedsrelateret livsstil, sociale situation, herunder familizere situation og uddan-
nelse, kulturelle baggrund, ressourcer mv. Séledes kan forhold og forudsatninger ud over selve
kreeftsygdommen og prognosen have meget stor betydning for, hvilke problemer og behov den en-
kelte.og eventuelle parerende og efterladte matte have. Opgerelser tyder pa, at nogle personer med
kreeft har vanskeligheder, som de ikke far hjalp til, selv om de angiver et behov (19, 20).

Dansk Palliativ Databases &rsrapport inkluderer personer med kraft, der dede i indevarende ar, og
arsrapporten viser, at halvdelen af de inkluderede patienter var blevet henvist til en specialiseret
palliativ indsats. Herudover konkluderer arsrapporten fra 2016 fra Dansk Palliativ Database, at en
betydelig andel af de henviste patienter har behov for en tidligere palliativ indsats, end de er blevet
henvist til (21).

Ved storstedelen af de 16.000 érlige dedsfald vil der veere efterladte, der har behov for stette, og de
parerende og efterladte udger dermed en betydelig gruppe udover patientgruppen.
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Multisygdom®

Samtidig tilstedeverelse af alvorlig sygdom som fx hjerte-karsygdom, lungelidelse, diabetes, svaer
psykiatrisk lidelse og misbrug eller anden samtidig kraeftsygdom (multisygdom) er hyppig og eger
kompleksiteten af forlabet og de indsatser, der er behov for.

Nesten 40 pct. af patienter med kreeft har samtidige sygdomme pa tidspunktet for kraeftdiagnosen,
hvoraf hjertesygdom, KOL og diabetes tegner sig tilsammen for 32 % (6). Det har stor betydning
for borgerens overlevelse og muligheder for at gennemfore et pakkeforleb herunder ogsa de rehabi-
literende og palliative indsatser. Jo flere samtidige sygdomme, borgeren har, jo mere komplekse
bliver behovene. Tabel 3(6) viser borgere med de hyppigste komorbide sygdomme efter en‘helbredt
kreftsygdom.

Spektret af samtidige sygdomme varierer mellem kraftformerne. Eksempelvis optrader KOL ofte med
hej hyppighed hos patienter med lungekraeft, pa grund af den feelles risikofaktor rygning:

Tabel 3. Borgere med komorbiditet efter helbredt kraeftsygdom

Antal %
Andele af krzeftoverlevere med de hyppigste komorbide sygdomme
Hjertesygdomme 20.080 13,2
KOL 15.692 10,3
Diabetes 12.264 8
Andre sygdomme 8.548 5,6
Senfolger

Borgere med kraeft kan opleve senfelger og problemer i forbindelse med deres kraeftsygdom og be-
handlingen heraf. Senfolgerne og problemerne kan karakteriseres som varende enten fysiske, psy-
kiske, sociale ellerandelige/eksistentielle. Konkret oplever mindst 50 % af borgere, der har haft en
kreftsygdom,en eller flere senfelger af behandlingen. De mest almindelige senfolger er angst, de-
pression, smerter og fatigue (6). Las mere om universelle senfelger i bilag 4.

Tabel 4 nedenfor preesenterer, hvilke folger personer med kraeft har oplevet i forbindelse med deres
kreftsygdom og behandling fra diagnosetidspunkt og frem til cirka to til to et halvt &r efter diagno-
setidspunktet.

$ Multisygdom defineres som samtidig optraeden af to eller flere kroniske sygdomme hos en person, hvor en sygdom ikke nedvendigvis
er mere central en de andre. Multisygdom benyttes synonymt med komorbiditet, og der skelnes saledes ikke mellem sammenhangende

sygdomme eller sygdomme uden indbyrdes sammenhzang. https://www.sst.dk/da/sygdom-og-behandling/kronisk-

sygdom/forloebsprogrammer/den-generiske-model
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Tabel 4. Forekomst af de hyppigste falger og problemer af kraeftsygdom eller behandling hos personer med kraeft

(2@

Slet ikke | Lidt | En del Meget
Folger og problemer (%) (%) (%) (%)
Generende trethed 28,1 31,9 24.6 15,4
Sjeldnere seksuelt samvaer end for diagnosen 38,7 17,9 16,5 26,8
Mindre lyst til seksuelt samveer 41,5 20,5 17,9 30,3
Nedsat muskelkraft 45,4 30,1 16,6 7,9
Sgvnbesvar 47,2 28,9 16,8 7,1
Muskel/ledsmerter 50,2 25.8 15,3 8,8
Terre slimhinder 56,6 21,2 13,9 8,4
Snurren eller manglende folesans i fingre og/eller fad-
der 57,9 21,6 12,6 7,9
Koncentrationsbesver 58,3 27,8 10,8 3,1
Hukommelsesbesvaer 59,7 26,3 10,2 3,8
Svimmelhed 64,7 23,8 8,8 2,7
Vegtstigning 66,2 20,7 9,9 3,2
Lymfadem (havede arme og ben) 69,1 18,5 8,2 4,2
Forstoppelse 70,3 17.9 8,3 3,4
Zndret smags- eller lugtesans 70,5 15,4 8,2 5,8
Kvalme 72,2 17,1 7,2 3,5
Inkontinens (ufrivillig vandladning) 73,5 17.9 5,5 3,1
Veagttab 73,5 14,4 7,6 4.5
Diarré 74,9 16,2 5,9 3
Synkebesver 82,8 10,7 3,8 2.8
Skade pa teender 83,2 9,9 4 2.9

Tabel 5 oplister de hyppigste senfolger bade hos borgere, der lever med kreeft, og borgere, der er
helbredt efter en kreeftsygdom. Tabellen er inddelt i fire behovsomrader: fysisk, psykisk/kognitivt,
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socialt og eksistentielt/andeligt, som forlebsprogrammet tager udgangspunkt i i forhold til beskri-
velse af behovsvurdering og de overordnede indsatser, der er brug for.

Tabel 5. Oversigt over hyppigst forekommende problemer hos patienter, der lever med en kraeftsygdom eller er
helbredt efter en kraeftsygdom (23, 24)

Behovsomrade Problemer

e ADL, nedsat funktion og begreensninger i udfersel af daglige
aktiviteter sdsom egenomsorg og husholdning

e Forstoppelse, diarré, inkontinens (urin - og faekal -)
e Lymfeodem
e Manglende appetit, vaegttab, kvalme

o Nedsat muskelkraft, bevaegelighed og fysisk funktionsniveau

Fysisk
e Seksuel dysfunktion
e Smerter, andengd
e Sovnproblemer
o Trathed (fatigue)
e Torhed/svamp'i munden, synkebesver
e Angst, depression
Psykisk/kognitivt
o < Hukommelses- og koncentrationsbesvaer
e Fastholdelse af jobbet, forsergelsesgrundlag
Socialt

e " Relationer til parerende, iser i bernefamilier

e Manglende anerkendelse fra omgivelserne
e Ensomhed

Eksistentielt/andeligt e Manglende accept af endret identitet, livsomstandigheder og

-udsigter

e Tomhed, skyld, skam

3.4 Born og unge, der lever med eller er helbredt efter kreftsygdom

Hvert ar diagnosticeres kraeftsygdom hos ca. 150 bern og unge under 15 ar, hvoraf ca. 80 % overle-
ver deres sygdom, og i alderen 15-17 &r diagnosticeres der 35-40 unge érligt. Bernene rammes af

? Det er vigtigt at pracisere, at de mange problemomréder ikke kan kategoriseres entydigt som fysiske eller psykiske.
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livstruende sygdom i en periode, hvor de fysisk og psykisk er i en udviklingsfase, hvilket kan forme
og praege dem resten af tilvaerelsen. Erfaringer viser, at problemerne er mangeartede, herunder ogsa
problemer med social isolation pa grund af langstrakte behandlingsforleb. En engelsk undersogelse
angiver, at ca. 60 % af overlevende bern og unge har et eller flere kroniske helbredsproblemer (25).
Danske erfaringer peger pé, at 1/3 af de bern, der overlever en kreftsygdom, har moderate til svere
folger, og har behov for varig eller sarlig stotte. Disse bern og unge har séledes behov for en lang-
varig opfelgning med henblik pa stette og faglig indsats. En mindre gruppe bern og unge far enten
tilbagefald, eller responderer ikke pa behandling. Til denne gruppe vil der vare behov for lindring
og stette ved forberedelse til deden for bade barnet og den unge som familien.

3.5 Pérerende og efterladte til mennesker med kraeft

Pérerende til patienter/borgere med kraeft vil oftest have en betydelig rolle som stgtte for patien-
ten/borgeren 1 hele forlebet, herunder ogsd i1 forhold til en rehabiliterende og palliativ.indsats (26).
Men péarerende kan ogsé have selvsteendige behov igennem et sygdomsforleb (27). Det kan vaere
meget belastende at vere parerende til en patient/ borger med kreeft. Fysiske konsekvenser for de
parerende kan veere treethed/udmattelse, sevnforstyrrelser, déarligt fysisk helbred,darlig ernaeringstil-
stand mv., og psykiske konsekvenser kan vaere stresssymptomer,angst og maske, egentlig depressi-
on. En dansk underseggelse viser, at mandlige partnere til kvinder med brystkraft havde en eget risi-
ko for at fa indleeggelseskravende depression (28). De sociale konsekvenser kan veare konflikt mel-
lem sociale roller, restriktioner i aktiviteter samt social tilbagetreekning.

Cirka 6.000 born og unge i alderen 0-18 ar oplever arligt, at en foraelder far en kraeftsygdom'’. Born
af foreldre med kreeft er udsat for et forhejet niveau af psykosocial stress, ligesom seskende til bern
og unge med kreeft belastes af situationen. [ begge sammenhange kan barnet opleve social stigmati-
sering og en @ndring af sin egen rolle isociale relationer ogsé uden for familien, hvilket pa leengere
sigt antages at have alvorlige psykiske konsekvenser for barnet (29). Det er derfor vigtigt at vaere
opmearksom pé berns udsatte situation og behov ved kreftsygdom i familien (27).

Kreaeftens Bekempelse har.érligt 8.000 kontakter med efterlevende med behov for stette og vejled-
ning, hvilket viser, at efterladte 1 lighed med pérerende har behov for selvstendige indsatse@

1 www.cancer.dk
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4  Planlegning og vurdering af behov

Anbefalinger:

e De fagprofessionelle udarbejder og justerer lobende mal og indsatser i samarbejde
med borgeren.

e Alle patienter med kreeft far systematisk vurderet deres behov for rehabilitering og
palliation pé sygehuset. Patientens identificerede behov danner grundlag for plan-
leegning af det samlede forleb.

e [ forbindelse med den afklarende samtale i kommunalt regi vurderes borgerens behov
for indsatser malrettet rehabilitering og palliation. Vurdering af behov foregar efter
ensartede principper og metoder.

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

4.1 Planlegning af den samlede indsats

Et forleb med rehabilitering og palliation i forbindelse med borgerens kraeftsygdom vil ofte bestd af
flere tveerfaglige indsatser, som skal planlagges af de invelverede akterer.

Det er vaesentligt, at den samlede indsats planleegges 0og malrettes, sa borgeren kan have sé stabilt et
hverdagsliv som muligt. Der bar derfor formuleres malsetninger for den samlede indsats i samar-
bejde med borgeren, herunder opfolgning pa malsatningerne, samt eventuelle delmal undervejs.
Malsatningerne bor siledes vere styrende for koordinering og timing af indsatserne pa tveers af
sektorer. Dette forudsetter, at'de involverede fagprofessionelle har en faelles tvaerfaglig forstaelses-
ramme, hvilket involverer en ensartet fortolkning/forstéelse af begreber pa tvers af fagomrader.
Dette skaber en fzlles forstaelse af forlgbet, og det @ger muligheden for sammenhang i forlagbet,
nér parterne har viden omiindsatser og organisering i de evrige sektorer og/eller forvaltninger. ICF
kan anvendes som en feelles forstaelsesramme og et fagligt og sprogligt udgangspunkt, nar der
samarbejdes om borgeren pa tvaers af faggrupper og sektorer (30).

Planlzegningen og malsatning ber tage udgangspunkt i den enkelte borgers behov, sa de indsatser,
der tilbydes, stemmer overens med den enkeltes situation, funktionsevne og forudsatninger. Indsat-
sen og intensiteten af det tvaerfaglige samarbejde athanger saledes af borgerens sygdoms- og livs-
situation. Da kraeftsygdom, behandling og senfolger manifesterer sig forskelligt over tid, ligesom
funktionsevne og ressourcer varierer, foretages der en lgbende revurdering af borgerens behov med
justering af mal og indsatser.

Ved planlaegning, tilretteleeggelse og udferelse af faglige indsatser ber der ligeledes vere skarpet
opmarksomhed pa indsatser, der er rettet mod serlige mélgrupper, fx specifikke diagnosegrupper,
bern/unge, mand, socialt sarbare, parerende samt borgere med anden etnisk baggrund mv.
Overvejelser om mélgruppespecifikke indsatser til udvalgte grupper ber tage udgangspunkt i,
hvilke grupper der har brug for en sarlig indsats. Overvejelserne kan eksempelvis handle om
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behovet for serlige faglige kompetencer for at imedekomme mélgruppens udfordringer, eller at der
er brug for serlig tilretteleeggelse for at hgjne fremmedet.

Ved palliative behov ber der veere opmarksomhed pé at planlaegge patienters og parerendes ensker
for og tanker om livet og deden, herunder at udarbejde en god plan for behandling og pleje i den
sidste levetid. Der henvises til ”Anbefalinger for den palliative indsats” for forskellige metoder der-
til (10).

4.2 Systematisk vurdering af beho‘@

Behov for rehabilitering og palliation a@deres hos alle patienter med kreeft i forbindelse med
opstart af deres behandlingsforleb pa sygehuset. Vurderingen er helhedsorienteret med afsat i den
enkelte patients liv, levevilkar, livsstil, adfeerd, eventuelle samtidige sygdomme samt praktiske og
okonomiske aspekter (31).

Vurderingen af behov tager altid udgangspunkt i den enkelte patients ressourcer, helbredstilstand,
egenomsorgsevne og motivation, for pd denne made at tage et bredt afsat i paticntens
forudsatninger, og dermed ogsa inddrage ulige vilkar som en premis i vurderingen.

Den sundhedsprofessionelle ber samtidig inddrage viden fra de diagnosespecifikke kraeftpakker i
forhold til, hvilke rehabiliteringsbehov, herunder behov som folge af senfolger, der kan opsté i
forbindelse med den specifikke kraeftsygdom. Endvidere ber patientens prognose, herunder
palliative behov, indga som et sarligt fokusomrade i vurderingen, idet 24 % af patienterne der
indenfor det forste ar efter en kraeftdiagnose, ogfor sterstedelen afdisse patienter er
kreeftsygdommen at betegne som uhelbredelig pa diagnosetidspunktet (32).

Vurderingen af beh@ﬂr afdekke nedenstéende fire omrader, som de hyppigste senfolger hos
borgere, der lever med eller er helbredt for en kraeftsygdom, falder ind under (se endvidere tabel 5 i
kapitel 2):

o Det fysiske omrade, fx smerter, sexualitet, andened, nedsat muskelkraft og
bevegelighed, ernering, rygning/alkohol og treethed samt disses betydninger og
sammenhang med aktivitet (ADL) og deltagelse. Endvidere symptomer, der er
karakteristiske ved den pagaldende kraftdiagnose eller behandling og evt. komorbiditet.

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

o _ Det sociale omrade, fx patientens mulighed for stette og narver, identifikation af
centrale parerende, endring af rolle i forhold til neere parerende. Endvidere arbejde og
arbejdssituation, fritid, skonomi og bolig mv.

e Det eksistentielle/dndelige omride, fx patientens oplevelse af sin nuvarende situation
og sygdom, eventuel mening med livet, hvad der giver patienten héb og styrke, samt
hvilken rolle religion har for patienten.

For enkelte patienter kan det veere relevant at foretage behovsvurderingen i forbindelse med den
sidste del af udredningen for deres kraeftsygdom, ligesom der kan vere forhold, der betinger en
forebyggende, rehabiliterende eller palliativ indsats tidligere i patientforlebet. Eventuel henvisning
til kommunalt regi med henblik pa dette vil veere sygehusets ansvar (se kapitel 5).
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Borgerens identificerede behov danner grundlag for planleegning af indsatserne, hvor den
sundhedsprofessionelle i samarbejde med borgeren og eventuelt parerende vurderer, hvordan
borgerens egenomsorgsevne og ressourcer bedst understettes gennem sygdomsforlebet. Stotte og
vejledning til mestring af sygdomsforlebet, livsstilsendringer, at vedligeholde og genfinde
meningsfulde aktiviteter, at forberede sig pa deden, er alle omrader, der involverer borgerens
forudsatninger, livssituation, ensker og motivation.

Uddybende udredning

Der skelnes mellem to niveauer af vurderinger: Behovsvurderi@g en eventuel efterfolgende
uddybende udredning (31).

Hvis der i behovsvurderingen, i samarbejde med patienten, identificeres behov forindsatser, ber
der efterfolgende foretages en uddybende udredning, der involverer en mere detaljeret faglig
udredning. Den uddybende udredning kan eksempelvis involvere detaljeret
funktionsevnevurdering, kognitive tests, udredning af ekonomiske problemer, uddybende
udredning af palliative behov''. Den uddybende udredning kan (afhaengigt af de identificerede
behov) foretages af de fagprofessionelle, der i forvejen er involveret i forlebet, eller af serligt
kyndige pa de enkelte omréder eventuelt ved anvendelse af validerede redskaber.

Skemaer til vurdering af behov

Behovsvurdering i sygehusregi omfatter patientens udfyldelse af et regionalt vedtaget behovsvurde-
ringsskema med efterfolgende dialog med sundhedsprofessionelle herom. I forbindelse med
implementeringen af den forste udgave af forlebsprogrammet blev der i hver region udarbejdet et
behovsvurderingsskema til at understette vurderingen af behov for rehabilitering og palliation, men
det anvendes ikke systematisk pa sygehuset. Behovsvurderingsskemaet er som udgangspunkt
patientens eget, som han/hun s vidt muligt udfylder inden behovsvurderingssamtalen pé
sygehuset.

Vurdering af behov for rehabilitering og palliative indsatser indgar som en del af den afklarende
samtale i kommunen, som borgere henvises til, hvis de af sygehus eller almen praksis vurderes at
have gavn af et tilbud." En del\kommuner har udviklet egne redskaber til vurdering af behov i
forbindelse med denafklarende samtale og andre anvender de regionale skemaer og dertil andre
redskaber, afhangig af problemstillingen(4).

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

De'pérerende er erfaringsmeessigt nogle af de vigtigste stetter for patienterne igennem hele
forlgbet, men kan'ogsa have selvstendige behov for stette. Det er vigtigt, at de parerendes
ressourcer og.eventuelle problemer afdekkes, herunder fx behov for aflastning. Alt forudsat
patientens samtykke. De parerende — og patienten selv - ber informeres om selv at vere
opmarksomme pa fysiske og felelsesmassige forandringer i livsforelsen, herunder hvem de skal
tage kontakt til ved behov. Hvis de parerende har behov for hjalp til dette fx i forbindelse med
egen sygdom, henvises de til deres praktiserende lage med henblik herpa.

' Se nermere i Anbefalinger for palliative indsatser (10).
12 Se mere om den afklarende samtale i Anbefalinger for forebyggelsestilbud til borgere med konisk sygdom (8).
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DEPAJU
Gul seddel
Den individuelle eller?
Andet eksempel, hvor det bliver svært at læse.


Hyppighed af vurdering af behov

Som minimum fortages en vurdering af behov for rehabilitering og palliation i forbindelse med
opstart af det initiale kraeftbehandlingsforleb pa sygehuset, der gores status for vurderingen ved
afslutning af et behandlingsforleb pa sygehuset samt regelmessigt i opfelgningsforlebet i
overensstemmelse med pakkeforleb for kraeft. Dertil kan der vaere behov for yderligere vurdering
af behov, som kan @ndres, fx ved @ndringer i behandlingsforlebet, ved afslutning af
behandlingsforlabet og i opfelgningsforlebet. Ved henvisning til almen praksis eller kommune,
afdeekkes borgerens behov pd ny, idet der kan vaere @ndring eller nyopstadede behov siden
behovsvurderingen blev foretaget pa sygehuset. | kommunen foregar dette i forbindelse med-den
atklarende samtale. Endelig ber der vaere opmarkomhed pa @&ndrede behov, nér aktiv
sygdomsbehandling opherer, og patienten er i den terminale palliative fase.

Planlceegning af indsatsen

Naér det i forbindelse med den indledende behovsvurdering i sygehusregi eller senere i forlebet vur-
deres, at der er behov for en rehabiliterende og/eller palliativ indsats; afger den ansvarlige sund-
hedsprofessionelle i samarbejde med borgeren, hvad der skal ivaerksattes under hensyntagen til
dennes behov, ensker, ressourcer mv. Oftest henviser sygehuset til kommunen. Nar kommunen har
modtaget henvisning fra sygehus eller almen praksis, indkalder kommunen borgeren til en afkla-
rende samtale. Safremt der er lavet en behovsvurdering pa sygehuset ber relevante oplysninger fra
denne videregives til kommunen og kommunen ber, ved den afklarende samtale, tage udgangs-
punkt i denne viden og indgé dialog med sygehus og almen praksis ved behov. Kommunen foreta-
ger pa den baggrund en vurdering af behov for rehabilitering og palliation.

Viser resultatet af den afklarende samtale, at:der er behov for en indsats, beslutter kommunen i
samarbejde med borgeren, hvilken indsats der ber ydes inden for relevant lovgivning og legger en
plan herfor.

I Sundhedsstyrelsens pakkeforlab for kraeft.(7) anbefales det, at sygehuset ved afslutning af be-
handling udarbejder endndividuel plan for de opfelgende indsatser, herunder rehabilitering og
palliation. Danske Regioner harudarbejdet en skabelon, som understatter udarbejdelsen af en
opfﬁlgningsp@ktuelt skal den planlagte indsats dokumenteres i den almindelige journalfering,
sygepleje- og’omsorgsjournaler, udskrivningsbrev/epikriser og evt. statusrapporter.

Naér der opstartes forlgb i kommunen orienteres sygehuset og almen praksis om, hvilke indsatser
der igangsettes for borgeren. Bide sygehus og kommune orienterer almen praksis om eventuelle
indsatser (se naermere beskrivelse af arbejdsgange og ansvarsforhold i kapitel 5).

Nogle borgere oplever senfolger flere ér efter afsluttet behandling. I de tilfzelde kontakter borgeren
oftest almen praksis, som derpa kan henvise til afklarende samtale i kommunen eller relevant
indsats pa sygehus.
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DEPAJU
Gul seddel
En individuel plan, som i første sætning af afsnittet eller en anden? 


5 Faglige indsatser

Anbefalinger:

e De rehabiliterende og palliative indsatser ivaerksattes med udgangspunkt i den enkel-

tes behov og retter sig mod fysiske og psykiske, sociale og eksistentielle/andelige
forhold.

¢ De nedvendige kompetencer er til stede pa organisationsniveau, savel som hos de
enkelte involverede fagprofessionelle, hvilket understottes af lokalt udarbejdede
kompetenceprofiler.

5.1 Formal med indsatserne

Den faglige indsats ved sével rehabilitering som palliation afgeres af karakteren af den enkeltes be-
hov samt sigtet med forlebet. Valg af indsatser ber ske i samarbejde med borgeren og ud fra den
systematiske vurdering af behov.

Idet borgere kan have forskellige behov for mere ellet mindre intensive indsatser alt efter kreftsyg-
dommen, hvilken behandling der er gennemgaet samt kraftsygdommens stadie, betyder det, at de
sundhedsprofessionelle ma differentiere de rehabiliterende og palliative indsatser.

Formélet med indsatserne kan, athaengigt af den enkelte indsats eller over tid, variere mellem at
vere af forebyggende, genoptrenende, vedligeholdende og/eller af lindrende karakter. Det betyder,
at nogle indsatser kan gives med forskelligt fagligt.sigte, eksempelvis kan fysisk treening for én
borger have et lindrende formél og for en anden borger have til formal at forbedre funktionsevnen.

De faglige indsatser bor folge faglige retningslinjer eller anbefalinger, i det omfang de findes. I til-
feelde hvor der ikke foreligger'sddanne, ber indsatsen folge faglig konsensus.

For en del af malgruppen gelder det, at der kan vare behov for serlig opmaerksomhed. Her ber der
foretages uddybende udredning af patientens behov for indsatser rettet mod rehabilitering, palliati-
on og stette til egenomsorg. I de sygdomsspecifikke pakkeforleb for kreeft, kan der indhentes rele-
vant information om den specifikke kreeftsygdom.

De faglige indsatser bor tilretteleegges med afsaet i en sundhedspadagogisk tilgang og kan vere
holdbaserede med mulighedfor netvaerksdannelse og erfaringsudveksling eller besta af individuelle
indsatser, alt afhangig af borgerens behov og motivation (8).

Alle patienter skal have savel skriftlig og mundtlig information om sin sygdom, behandlingen, de
forventelige konsekvenser heraf, herunder tilbagefald samt mulige senfolger, hvilket er en
veasentlig del af opfolgningen efter en kraeftsygdom, jf. pakkeforleb for kraeft. Endvidere
information og vejledning om, hvordan livsstil kan indvirke pa sygdoms- og behandlingsforlabet,
samt tilbud om vejledning i aktiv deltagelse i forebyggende tilbud herom.

Figur 2 illustrerer de fire behovsomréader, som ber afdakkes ved vurdering af (kapitel 4). Med
borgerens og parerendes behov og ressourcer i centrum tilbydes faglige indsatser indenfor disse
fire omrader:
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Figur 2
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I de folgende afsnit er de generelle rehabiliterende og palliative indsatser.i forbindelse med kreeft
indenfor de fire behovsomrider beskrevet.

5.2 Indsatser malrettet fysiske forhold

Fysisk trzening

Indsatser malrettet fysiske forhold kan bade have sommal at opna og fastholde det bedst mulige
fysiske funktionsniveau, sa et aktivt og normalt-hverdagsliv er muligt, eller at forebygge og reduce-
re risikoen for funktionstab, tilbagefald og/eller udvikling af anden sygdom. Ud over at forbedre
den fysiske funktionsevne er sigtet med fysisk traening at ege borgerens livskvalitet ved at mindske
folger til kreeftsygdom og behandling som fx traethed, angst, sevnbesveer og risiko for depression.
De palliative indsatser har-som mél'at oge borgerens livskvalitet gennem lindring af symptomer.

Malet for treeningen athanger af funktionsnedsattelsen og borgerens ensker og behov. Indsatserne
bestar oftest af individtilpasset styrke- og konditionstreening pa hold, men ogsa gymnastik, dans,
bevagelse, gature, cykling, svemning og yoga kan have positiv effekt og sundhedsmeessig veerdi
for patienter i.alle sygdomsfaser. For neermere tilretteleeggelse og vurdering af traening i forhold til
dosis, intensitet og varighed henvises til Sundhedsstyrelsens anbefalinger for forebyggelsestilbud
til borgere med kronisk sygdom (8).

Nogle borgere far som folge af sygdommen eller behandlingen nedsat evne til at udfere hverdags-
aktiviteter, fx'egenomsorg og huslige geremal. Safremt der identificeres behov relateret til at af-
hjalpe aktivitetsproblemer, ber patienten henvises til indsatser, herunder traening, som retter sig
mod at'fremme deltagelse i hverdags-, fritids- og eventuelt arbejdsliv.

Béde mend og kvinder kan som folge af behandlingen opleve seksuelle problemer af fysisk eller
psykisk karakter, hvilke ber identificeres og radgives om af rette fagpersoner.

Fysiske problemer og begransninger vil ofte vere udtalte, hvis sygdommen progredierer. Her kan
patientens tilstand hurtigt @endre sig, ligesom der kan opsté nye behandlingskraevende symptomer,
som kraever en individuel indsats.
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Kompetencer

Den sundhedsprofessionelle ber have kompetencer pa minimum professions bachelorniveau og vee-
re kvalificeret til at kunne tilrettelegge og supervisere traeningen og radgive om konkrete fysiske
ovelser tilpasset den enkelte borger. Derudover ber den sundhedsprofessionelle kunne radgive bor-
geren i forhold til sygdomsspecifikke spergsmal, der vedrerer treeningen, og instruere og radgive
borgeren pa en made, der understotter fortsat traening efter tilbuddets opher. Den sundhedsprofessi-
onelle ber ved behov have adgang til jevnlig sparring med anden kollega, der har viden om og er-
faring med superviseret individuel fysisk treening. Desuden kan der indhentes viden fra de syg-
domsspecifikke pakkeforleb for kreft.

Ernzering

Omkring 30 % af mennesker med kraeft oplever vagttab i forbindelse med deres sygdom og dens
behandling, fx pa grund af nedsat appetit eller besvar med at spise normalt — og underernaering kan
reducere overlevelsen ved kraeft (33).

Det anbefales derfor, at alle patienter/borgere med kreft, i forbindelse med vurderingen-af’behov
for rehabiliterende og palliative indsatser, far vurderet deres erneringsstatus med fokus pé eventu-
elt veegttab og vaegtogning (34). Pa baggrund heraf tilbydes de enten kostvejledning om de generel-
le kostrad eller ved behov en disetbehandling — bade undervejs i behandlingsforlobet pa sygehuset
og efter udskrivelsen eller afslutningen af behandlingsforlgbet i kommunen (8). Det er i den sam-
menhang vigtigt, at bade de sundhedsprofessionelle, patienter og parerende har opmaerksomhed pa
ernzringen og far en forstaelse af, hvor vigtig ernaringen er for det samlede forleb.

Nogle specifikke diagnosegrupper, sdsom eksempelvis patienter'med hoved-halskreft og spiserors-
kreeft, kan have svare spise- og synkeproblemer (dysfagi) og have behov for specifik udredning og
treening i forhold til dette (3). Det er i den forbindelse vigtigt, at behovene herfor afdaekkes. Indsat-
sen bestar dels af forebyggende tiltag malrettet fejlsynkning dels af oral motorisk traening'™

Kompetencer

Kostvejledning om de generelle kostrad ber-gives af fagpersoner med ernaringsfaglig og/eller
sundhedsfaglig baggrund pa minimum professions bachelorniveau, som i samme forbindelse vur-
derer, om henvisning til individuel diztbehandling er nedvendig. Uanset om den gennemfores in-
dividuelt eller gruppebaseret, ber individuel diztbehandling gennemferes af fagpersoner med kom-
petencer svarende til en autoriseret klinisk digtist. Den sundhedsprofessionelle skal vare speciali-
seret indenfor dizetbehandling til borgere med kronisk sygdom. Ernaringsindsatsen kan ofte med
fordel understottes af et tvaerfagligt samarbejde med relevante sundhedsprofessionelle.

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

5.3 “Indsatser mélrettet psykiske forhold

Patienters psykiske reaktioner pa kreftsygdom, behandling og felgevirkninger til kraeftsygdom va-
rierer og kan blandt andet straekke sig fra mild tristhed, traethed, eget sarbarhed og vrede til sveere
og invaliderende symptomer som angst og depression. De psykiske reaktioner kan have stor betyd-

B(http://www.cfkr.dk/media/344572/modificeret_kost_og_v_ske til voksne 18 r personer_med__vre_ dysfagi.pdf), lokaliseret

den 25. januar 2108
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ning for reintegration i hverdags- og arbejdsliv. En del patienter kommer dog igennem et kraeftfor-
lob uden psykiske reaktioner, som affader behov for en professionel indsats.

Indsatserne kan omfatte en individuel samtale med en sundheds- eller socialfaglig professionel med
henblik pé hjzlp til at reformulere et nyt livsperspektiv samt til at hdndtere angst og bekymring for
recidiv. Indsatserne kan ogsa besta af relevante, kvalificerede, gruppebaserede tilbud samt holdba-
seret fysisk trening samt sygdomsmestring, hvor savel den fysiske aktivitet som erfaringsudveks-
lingen med andre borgere med kreeft kan e@ge den psykiske livskvalitet og handlekompetence til at
mestre og hindtere psykiske problemstillinger. Der skal vere et serligt fokus pé bern og unge med
behov for stette til deres videre udvikling.

Der kan ogsa veare behov for at henvise til andre relevante fagprofessionelle (praktiserende laege,
psykolog, psykiater mv.) og at involvere disse tidligt for at forebygge forvaerring: Serligt skal der
vaere opmarksomhed pa behov for udredning/screening for depressive symptomer, da der kan op-
nas en positiv effekt ved savel forskellige former for psykologiske terapiformer som medikamentel
behandling.

I anbefalinger nationalt og internationalt er der konsensus om, at palliation ved behov skal tilbydes
alle borgere, som lider af livstruende sygdom, samt deres parerende. For mere specifikke anbefa-
linger vedrerende palliative indsatser henvises til Sundhedsstyrelsens anbefalinger for den palliati-
ve indsats (10).

Kompetencer

Stette til sygdomsmestring gives af sundhedsprofessionelle med.en sundhedsfaglig uddannelse pa
minimum professionsbachelor niveau samt 'specialviden om kreft erhvervet ved kompetenceudvik-
ling. Den sundhedsprofessionelle ber udoverdenne viden ogsé have de nedvendige sundheds- og
voksenpadagogiske forudsatninger for at kunne undervise med udgangspunkt i deltagernes behov
og forudsatninger. Udredning/screening for depressive symptomer og forskellige former for psy-
kologiske terapiformer varetages.af psykologer eller fagpersoner med lignende kompetencer og
medikamentel behandling:varetages.af praktiserende laeger og psykiatere.

5.4 Indsatser malrettetssociale forhold

Sociale problemer i forbindelse med kreeft kan veere mangeartede og omfatter ofte problemer med
at udfylde normale roller-og deltage i hverdags-, familie- og arbejdsliv. Konsekvenserne kan vare
okonomiske vanskeligheder, konflikter i nere relationer samt social isolation. Det er derfor vigtigt
at have fokus pé patientens sociale forhold, radgive om lesningsmuligheder og eventuelt ivaerksaet-
te'relevante indsatser i forhold til daglig livsferelse og fritidsliv, beskaftigelse, uddannelse og oko-
nomiske forhold.

Borgeren og eventuelt parerende kan have behov for vejledning i at handtere @ndrede livsvilkar,
hvilket’kan afstedkomme behov for stette til at udfere daglige goremal. Kommunen afklarer sam-
men med borgeren og de pérerende, i hvilket omfang der er brug for sociale indsatser. Der ber vee-
re seerligt fokus pa, at de nermeste parerende kan have brug for vejledning og stette. Dette kan
adresseres hos forskellige aktorer, blandt andet har Kraeftens Bekeempelse nogle tilbud pa omrédet.
Yderligere skal der vaere fokus pa seskende til syge bern og unge, da de risikerer at komme 1 bag-
grunden.

De involverede fagprofessionelle ber veere opmarksomme pa, at der pa et relativt tidligt tidspunkt
kan vaere behov for afklaring af de fremtidige beskeeftigelsesmuligheder, fx ved en afklaring af ar-
bejdsevnen. Der vil ofte veere behov for rdd og vejledning om gkonomiske forhold, eksempelvis
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afklaring af @endringer i indteegtsgrundlag som folge af sygdommen. Endvidere kan der vaere behov
for vejledning om stettemuligheder, legatansegning, stotte til tandlaegebehandling, forsikringer, er-
statning, orlov, plejevederlag, mv.

For unge er det serlig vigtigt at afklare muligheder for uddannelse. Relevante afdelinger i kommu-
nen, sygehuset og uddannelsesinstitutionerne skal i samarbejde med borgeren afklare, hvorvidt der
er behov for sarlige tiltag. Barn og unge skal tilbydes relevant undervisning under indlaeeggelse. For
born er det endvidere vigtigt, at bdde fagprofessionelle og foreldre fremmer barnets muligheder for
almindelig leg og lering.

Ved palliative forleb er det vigtigt at have fokus pa patientens ensker for den sidste tid, og dette ber
tages op i god tid (10).

Kompetencer

Sociale problemer i forbindelse med kreeft ber varetages tvaerfagligt i kommunen af fagpersoner
med relevant viden om sociale, uddannelses- og beskaftigelsesmassige forhold, eksempelvis soci-
alradgivere eller fagpersoner med lignende kompetencer. Indsatserne varetages endvidere i dialog
med relevante fagpersoner i ovrigt.

5.5 Indsatser malrettet eksistentielle og dndelige forhold

Ved livstruende sygdom spiller personlige livserfaringer og -indstillinger en stor rolle, og eksisten-
tielle/andelige tanker og praksis kan intensiveres i den forbindelse. Mange patienter oplever det at
fi en kraeftsygdom som en chokerende oplevelse og har 1 nogle tilfelde et behov for at fa stotte til
at reetablere forstéelsen af sig selv, sin identitet, sin religiose overbevisning, sit forhold til skyld,
skam, mening i tilverelsen, ded mv. Eksistentielle overvejelser kan opsta pa alle tidspunkter i et
sygdomsforleb. Det er vigtigt at & afdeekket eventuelle behov og fa tilrettelagt relevante indsatser.

I den terminale fase er det ofte vanskeligt for patienten selv at tage initiativ, og derfor ber de fag-
professionelle vere serligt opmarksomme pa patientens og de parerendes behov. Det er vaesentligt
at fa afklaret tidligt 1 forlebet; om der er s@rlige eksistentielle/andelige spergsmél, som patienten
onsker at tale om. I tilfaelde af dedsfald skal der tages hensyn til den aktuelle trosretning.

Indsatsen kan besta i at tilbyde samtaler om eksistentielle/dndelige spergsmal, som typisk melder
sig, nér diagnosen stilles, ved forvaerring i sygdommen, nér bivirkninger opleves sarligt belastende,
eller nar patienten ma tilpasse sig fysiske og felelsesmassige forandringer. Patienten kan ogsa have
gavn af at deltage i undervisning i sygdomsmestring eller samtalegrupper, hvor patienterne drager
nytte af og udveksler erfaringer med hinanden.
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Kompetencer

Stette 1 forbindelse med eksistentielle/andelige forhold ber varetages af fagpersoner med relevant
viden og erfaring hermed, fx praktiserende leege, sygeplejerske, psykolog, prast eller anden religios
ressourceperson, som har viden og erfaring med arbejdet omhandlende eksistentielle og andelige
forhold.

5.6 Indsatser malrettet bern

Der henvises til Sundhedsstyrelsen opfelgningsprogram for kraeft hos bern i forhold til generel og
sygdomsspecifik rehabilitering, palliation og senfolger. I lobet af 2018 udarbejder Sundhedsstyrel-
sen serskilte anbefalinger for palliation til bern og unge.

5.7 Indsatser mélrettet parerende

Stette til parerende (agtefelle, barn, seskende, anden familie, ven, veninde, kollegamyv.) er en
central opgave i den samlede rehabiliterende og/eller palliative indsats, og det er vaesentligt, at de
fagprofessionelle er opmarksomme pa de parerendes behov. De fleste parerende yder en helt afge-
rende stotte til patienten i sygdomsforlebet, ogsa i den sidste tid, og'er dermed en vigtig ressource
og samarbejdspartner for de fagprofessionelle.

De nere relationer mellem patient og parerende pavirkes ved alvorlig sygdom og kan vare forbun-
det med konflikter. De parerende er selv en udsat gruppe pa grund af den felelsesmaessige belast-
ning samt det ansvar og den arbejdsbyrde, der folger med, naren nartstaende person — ofte over
lang tid — er alvorligt syg. Der ber derfor systematisk sperges ind til de parerendes behov samt on-
ske om og mulighed for inddragelse.

De parerende kan stottes ved, at de fagprofessionelle viser abenhed om patientens sygdomsforleb,
eventuelle dod og tiden efter dedsfaldet, samt at den parerende tilbydes mulighed for, ved behov, at
give udtryk for egne bekymringer og egen angst. Ikke alle parerende efterlyser en sddan indsats fra
professionelle, hvorfor dette ma afklares i dialogen.

Pargrende kan have behov for stotte og vejledning i forhold til at forebygge negative konsekvenser,
som fx depression og skilsmisse. Indsatsen over for de parerende omfatter ved behov gentagen dia-
log med afklaring af de parerendes behov og ressourcer og eventuel henvisning til hjelpemulighe-
der.

Patienterne opfordres til at tage parerende med til (leege-)samtaler. Hvis patienten ikke giver sam-
tykke til information af de parerende, kan de fagprofessionelle give de parerende generel informa-
tion. Kontakterne kan om muligt planlaegges fra starten, s patient og parerende bedre kan overskue
forlebet. Koordinering er saerligt vaesentlig ved overgange mellem hospitaler, afdelinger og mellem
sekunder og primar sektor.

Det kan vare en hjelp for de parerende og de fagprofessionelle, at der forefindes en tilgengelig
oversigt over tilbud til parerende, herunder fx serlige kontaktmuligheder, stottemuligheder mv. Li-
geledes bor det vaere muligt for de parerende at overnatte hos eller i nerheden af patienten, sarligt i
den sene eller terminale palliative fase.

Boern som parerende til sgskende eller foraeldre med kraeft kraever serlig opmeerksomhed, og de
fagprofessionelle ber vere sarligt opmaerksomme pa deres behov. Det skal i samrdd med foraldre-
ne afgeres, hvor meget, hvordan og eventuelt hvornar barnet skal inddrages i forlebet. Nogle steder
er der gode erfaringer med “’sgskendeprogrammer”, hvilket blandt andet indebzerer tilbud om over-
natning pa hospitalet, seerskilt malrettet information samt information til kammerater i seskendes
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skoleklasser. Det er vigtigt, at der serligt i de palliative indsatser, som foregar uden for hjemmet,
skabes rammer, som tilgodeser samvaret i familien og bernenes behov (35).

5.8 Indsatser malrettet efterladte

Som det fremgar af ovenstdende er det vaesentligt at veere opmaerksom pa, at ikke alle har behov for
professionel stette, men vil gennemleve sorgen med hjalp fra eget netveerk. Samtidig er det vae-
sentligt at finde de efterladte, der har behov for en indsats.

Efterladte skal altid tilbydes en samtale med fokus pa relevante informationer og vejledning i for-
bindelse med et dedsfald af en nartstiende. Ved samtalen er det vigtigt at have fokus pd, hvor
den/de efterladte er i sorgprocessen, og om der er behov for en professionel indsats. Det kan vare
relevant at henvise til egen praktiserende laege, kommunale tilbud i forbindelse med dodsfald, psy-
kolog, praest eller samtalegrupper. Der findes flere tilbud til efterladte, fx i regi af Folkekirken,
samtalegrupper i regi af Kreftens Bekaempelse samt specifikke tilbud til bern og unge 1 regi af or-
ganisationen Bern, unge og sorg samt Kraftens Bekeempelse. De fagprofessionelle, der-har’kontak-
ten til de efterladte, ber have viden om og henvise de tilbud, der findes lokalt"'

14 http://www.sst.dk/~/media/F6CCABEE93BA4600B47B44C45510D79F.ashx, lokaliseret 26.1.2018.
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6 Organisering og samarbejde

Anbefalinger:

e Aftaler vedrorende koordinering og tvaerfagligt samarbejde mellem sektorerne udar-
bejdes i regi af sundhedsaftalerne. Derudover kan der lokalt laves aftaler om koordi-
nering og radgivning, séledes at der foreligger en klar opgavefordeling mellem akto-
rerne.

e Organisering af omradet baseres p4, at der er de fornedne kompetencer, udstyr, erfa-
ring og volumen til stede for, at de rehabiliterende og palliative indsatser kan vareta-
ges med hej faglig kvalitet.

e Aktarer anvender eksisterende aftaler om kommunikationsveje og kommunikations-
standarder/-redskaber i sundhedsvesenet i deres kommunikation om patienten.

@ Ansvars- og opgavefordeling

edansvaret for rehabilitering og palliation er placeret i kommunerne, men der vil vaere sam-
1eengende og/eller sidelobende relaterede indsatser 1 bade sygehus og almen praksis.

Udbyttet af den samlede faglige indsats ved rehabilitering og palliation henger sammen med, at
indsatsen er organiseret i.et-tat koordineret tverfagligt samarbejde. Rammerne for det tvaerfaglige
samarbejde skal organiseres saledes, at:der er mulighed for en differentieret indsats, hvilket de lo-
kale ledelser ber have fokus pé og aktivt understotte.

De involverede akterer er ansvarlige for de indsatser, som de hver isaer ivaerksatter, herunder at
koordinereindsatsen med de'andre involverede akterer. Opgavefordelingen kan derfor besté 1, at
regioner/sygehuse; almen praksis og kommuner indgér i et tverregionalt, tvaersektorielt og tveer-
kommunalt samarbejde.
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To ting:

1) Det I beskriver her, ligger det indenfor rammen af hjemmesygeplejen i dag (eller er det nye opgaver/ansvarsområder)?

2) I sammenhæng med ovenfor: De eventuelle økonomiske konsekvenser af beskrivelserne ift. opgaver og ansvar, er de indeholdt i en eksisterende ramme eller indenfor en ramme, der er afsat?  


Figur 3. Ansvarsfordeling mellem sygehus, kommune og almen praksis

Under behandling Efter behandling

o Tilbyde afklarende samtale, herunder vurdere behov for rehabilitering og palliation
Tilbyde rehabiliterende og/eller basal palliativ indsats
med fokus pa fysiske, psykiske, sociale og eksistentielle/andelige forhold

Kommunalt e Have opmaerksomhed pa pargrendes behov for stgtte samt yde
sundheds- eller henvise til relevant .indsats
. e Informere og vejlede patienten om sygdommen,
tllbud heriinder aom sumntamer <enfaloer m

Koordinere med andre aktgrer

Behovsvurdere ved afslutning af initial
behandling

Udarbejde individuel plan for opfglgning
Henvise systematisk til rehabiliterende og/eller
palliativ indsats i kommunen

Videregivelse af information ved henvisning

Initial behovsvurdering og evt. uddybende udredning

e Informere og vejlede patienten om sygdommen,
herunder om symptomer, senfglger m.v.

e Henvise til rehabiliterende og/eller palliativ indsats,

Sygehus som primaert varetages af kommunen

e Evt. tilbyde indsats pa sygehus eller henvise til hospice *

Koordinere med andre aktgrer

e Opfelge efter kraeftsygdom, herunder
opsporing af senfglger

e Henvise til indsatser i kommune eller pa
sygehus ved behov

e Henvise til indsats i kommune eller pa sygehus
ved behov

Almen e Opspore og radgive om evt. samtidige

sygdomme samt koordinere ift.

rehabiliterende og palliativindsats

-
Koordinere med andre aktgrer

praksis

Kommunens opgave og ansvar

Kommunerne har dopgaven i forhold til rehabilitering, mens ansvaret for palliative indsatser
ath@nger af speciamsctingsniveauet. Det erkommunens ansvar, i samarbejde med almen praksis, at
varetage palliation pa det basale niveau, nar borgeren ikke er indlagt. Ved henvisning fra hospital

eller almen praksis er det kommunens opgave at foretage en afklarende samtale med borgeren samt
foretage en vurdering af‘dennes behov, og pa dette grundlag tilretteleegge indsatsen. Organisering
af omrédet bor baseres pa, at der er den fornedne og hensigtsmeessige viden, rutine, erfaring og vo-
lumen, samt de nedvendige faciliteter til stede for, at de rehabiliterende og palliative indsatser kan
varetages med hgj faglig kvalitet'og kontinuitet. Det betyder séledes, at ikke alle kommuner og sy-
gehusafdelinger vil kunne'yde alle former for rehabilitering og palliation.

Borgeren kan gennem hele forlgbet fra henvisning til udredning og opfelgning efter udskrivning
have behov for en bred vifte af indsatser, der ydes i kommunalt regi, og som kan involvere en rak-
ke velfeerdsomrader i kommunen, primert inden for sundheds-, social-, beskeftigelses- og under-
Herfor kunne tilbyde relevante indsatser vedrerende fysiske,

visningsomradet. Kommunerne s
psykiske, sociale og eksistentiellcramdelige forhold.

For bern og unges vedkommende kan der desuden vare behov for at koordinere indsatser fra fx
padagogisk-psykologisk radgivning, ungdommens uddannelsesvejledning og den kommunale
sundhedstjeneste (se bilag 3). Det er ligeledes kommunens ansvar at have sarligt fokus pa behov
hos bern og unge, der er parerende til en borger med kraeft, i samarbejde med skole eller daginstitu-
tion.

Der kan vare sammenhangende og/eller sidelebende indsatser i bade sygehus og almen praksis.
Kommunen har ansvar for at koordinere de rehabiliterende og palliative indsatser for den enkelte
person og bar kommunikere med sygehus og almen praksis, sé indsatserne bliver samordnet. Det
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SKAL alle kommuner kunne tilbyde alle de forskellige indsatser (jf. de gældende rammer)?


kan veere afgerende med en tidlig indsats og samarbejde mellem den ansvarlige sygehusafdeling og
kommunen. Kommunalt kan det vaere en udfordring at koordinere de forskellige indsatser og skabe
sammenheeng herimellem, hvorfor en koordinatorfunkti@nbefales.

Ved lengerevarende forlab, hvor borgeren fortsat er i behandling og kommunen er tet involveret,
kan kommunen ligeledes vare ansvarlig for at koordinere indsatsen. Koordinationen af forlebet
skal aftales specifikt mellem de involverede parter.

Regionens opgave og ansvar

Sygehuset har ansvaret for rehabilitering og palliation, sa leenge patienten er indlagt. Det er sygehu-
set, der udarbejder den initiale behovsvurdering og giver patienten information og vejledning om
sygdommen, herunder om senfolger, alarmsymptomer mv., med henblik pé at styrke patientens
egenomsorg. Sygehuse har endvidere ansvar for, i samarbejde med patienten, at vurdere eventuelt gen-
optreningsbehov og udarbejde genoptraeningsplan til rette niveau (36). Dette gores ofte.i forbindelse med
behovsvurderingen. Ved behov for specialiseret ambulant genoptraning i sygehusregi informeres
almen praksis og kommune derom.

Er der behov for en uddybende udredning ud over behovsvurderingen, har den behandlingsansvar-

lige afdeling ansvar for, at der bliver foretaget relevant uddybende udredning i forbindelse med den
initiale behandling, hvis den rehabiliterende og/eller palliative indsats skal forega pa sygehus. Hvis
sygehuset vurderer, at der er behov indsatser i kommunalt regi, henvises der til en afklarende sam-

tale 1 kommunen og sikrer at relevant information videregives. til kommunen.

Sygehusene har desuden ansvar for at koordinete de rehabiliterende og palliative indsatser, der
ydes pa sygehuset. I forbindelse med pakkeforleb for kraeft er der etableret en forlebskoordinator-
funktion, som ligeledes ber varetage koordineringen af de‘rehabiliterende og palliative indsatser.
Ved lengerevarende behandlingsforleb, ber det aftales, om kommunen eller sygehuset har ansvaret
for koordineringen af palliative og rehabiliterendeiindsatser.

Den behandlingsansvarlige afdeling har endvidere ansvar for at yde nedvendig radgivning til
kommune og almen praksis. For bern.og unge med kraeft er det ofte den behandlende afdeling og
landets senfolgeklinikker, der har ansvaret for blandt andet planleegning og koordination af rehabi-
literende og palliative indsatser, men ansvaret aftales lokalt med almen praksis og kommunen for
de enkelte patientforlgb (bilag 3):

Sygehusene har desuden en betydelig opgave i forhold til patienter med komplekse behov, fx pati-
enter med multisygdom eller i terminal palliativ fase (10). Disse patienter har ofte behov for flere
samtidige indsatser 1 forskellige sektorer, og der er derfor behov for en taet koordinering med de ov-
rige akterer. Ved sadanne komplekse behov ber sygehuset involvere kommunen og eventuelt al-
men praksis: Opgavefordelingen aftales specifikt mellem parterne, fx telefonisk eller ved at kom-
munen og eventuelt almen praksis deltager 1 udskrivningssamtalen.

Almen praksis’ opgaver og ansvar

Almen praksis’ rolle og ansvar, i forhold til den rehabiliterende og palliative indsats overfor patien-
ter med kreeft, er at varetage generelle opgaver, der ligger indenfor det alment medicinske omrade.
Almen praksis ber samarbejde med og vere i dialog med kommunen og sygehuset om forhold hos
borgeren, der kan have indflydelse pa at iveerkseatte rehabiliterende og palliative indsatser til pati-
enter med kraeft fx eventuelle multisygdomme mv. Almen praksis ber, ligesom sygehuset, desuden
tage ansvar for at fa kendskab til relevante tilbud i kommunerne og hos andre akterer, fx via Sund-
hed.dk, formelle netveerksdannelser eller tvaersektorielle uddannelsestiltag. Kendskab til andre ak-
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torers indsatser er et vigtigt incitament for at der tages kontakt til og henvises til relevant rehabilite-
rende og palliativ indsats.

Ved mistanke om kraeft og henvisning til udredning i sygehusregi ber de s@rlige behov for stette
beskrives, som en patient métte have i forhold til fx multisygdom, fysiske funktioner, kommunika-
tion, fx ved nedsat mental funktion, tolkebistand eller saerlige sociale forhold. Kontakten med pati-
enten bor fastholdes gennem hele forlgbet ogsa ved tidlig palliation.

Almen praksis har opgaver i hele patientens palliative forlab, og der er tit hyppige kontakter til pa-
tienter med livstruende sygdomme. Den praktiserende leege har ansvaret for den laegelige behand-

ling 1 samarbejde med andre sundhedsfaglige akterer, herunder hjemmesygeplejen og leeger fra sy-
gehuset eller det palliative team. Det er endvidere oftest den praktiserende laege, der varetager den

laegelige behandling af den basale palliative indsats i patientens sidste levetid.

Den praktiserende laege bor i hvert enkelt tilfelde tage stilling til, hvem der kan kontaktes ved akut
opstdede problematikker udenfor normal arbejdstid. Hvis almen praksis ikke kan sté til.radighed,
ber anden relevant leege orienteres om aktuelle aftaler, blandt andet iforhold til behandlingsniveau.
Den praktiserende laege har som udgangspunkt ansvaret for at fastholde kontakten til patienten og
de pérgrende, samt for at fortsatte kontrol og behandling af eventuelt andre (kroniske) sygdomme
eller tilstande.

Almen praksis’ rolle som den gennemgéende sundhedsfaglige kontaktperson for patienten generelt
betyder, at almen praksis med sit kendskab til patienten og historikken i patientens forskellige hel-

bredsproblemer, fastholder kontakten med patienten og sikrer, at patienten ikke efterlades uden op-
folgningsaftaler.

Naér patienten er udskrevet eller afslutteti sygehusregi, ber almen praksis saledes identificere even-
tuelle senfolger og ved behov henvise til en‘atklarende samtale i kommunen eller til opfelgning pé
sygehus. Det er endvidere vigtigt, at almen praksis informerer andre involverede parter ved &n-
dringer i patientens tilstand eller behov. Almen praksis kan desuden varetage en systematisk op-
folgning efter den initiale behandling; hvilket kan sikres ved, at almen praksis proaktivt planleegger
opfelgende samtaler/kontrolleri lighed med andre kroniske sygdomme og sidelobende med even-
tuelle ambulante forlgb pa sygehuset.

Ovrige aktorer
En raekke andre aktorer ber ved behov medtankes 1 de enkelte forleb:

e Patientorganisationer: Patientorganisationer, sdsom Kraftens Bekaempelse, har forskellige
tilbud, hyer borger og parerende har mulighed for samver med andre ligestillede samt for
psykosocial radgivning, stette og aktiviteter.

e Trossamfund: Borgere med kraeft og parerende kan soge eksistentiel stotte og lindring hos
den lokale sogneprast eller hos andre trossamfund. Alle hospitaler har tilknyttet praster, og
de fleste steder findes der en imam, der primert betjener sygehuse.

e Frivillige: Som led i den specialiserede palliative indsats er frivillige ofte involveret, hvoraf
starstedelen er tilknyttet hospicer. I nogle kommuner er der ligeledes frivillige i form af va-
gekoner og besggsvenner. De frivillige tilbyder medmenneskelig omsorg og interesse, prak-
tisk hjaelp og tilstedevaerelse bade som hjelpere i enheden som helhed og for den enkelte
borger og/eller parerende. De frivillige skal fungere som et supplement — ikke som en er-
statning for fagprofessionelle eller familie.
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6.2 Kommunikation og koordinatio@

Kommunen, sygehuset og almen praksis har alle centrale opgaver i forhold til at sikre en hensigts-
messig koordination af indsatsen. Koordinationen af den faglige indsats er afgerende for at sikre
hej faglig kvalitet og sammenheng i indsatsen for borger og pérerende.

Koordinationen omfatter etablering af overordnede rammer for samarbejdet pa tvaers af sygehuse,
almen praksis og kommuner og koordination af aktiviteter internt pa et sygehus og internt i en
kommune. Hertil kommer koordination af indsatsen i de individuelle patientforleb, forlebskoordi-
nationen. Koordinationen kan varetages p&d mange méder og er ikke nedvendigvis placeret hos én
person.

Koordination og kommunikation adresseres i lokale aftaler i regi af sundhedsaftalesamarbejdet og
praksisplanarbejdet.

I flere kommuner er der etableret koordinatorfunktioner og kontaktpersoner for borgere med hen-
blik pa at koordinere indsatserne pa tvers af faggrupper, forvaltninger, andre kommuner og syge-
huset. Det ber overvejes lokalt, hvordan koordinering i forhold til det enkelte borgerforleb kan in-
tegreres hensigtsmeessigt i allerede eksisterende koordinationsfunktioner, som fx ved kronisk syg-
dom og koordinering af palliative indsatser 1 den sene og terminale fase, hvoren del kommuner og
almen praksis allerede har etableret aftaler om forlebskooerdination. Forlgbskoordinationen ber sik-
re, at naste led i et borgerforleb er parat til at overtage ansvaret for forlabet, og at der koordineres
mellem samtidige indsatser. Desuden at kontakten med borgeren samt at ansvaret for alle nedven-
dige indsatser er placeret, fx ansvar for behandling af andre'samtidige sygdomme.

Kommunikationsveerktojer og informationssystemer

De eksisterende nationale kommunikationsredskaber inden for sundhedsvesenet giver mulighed
for, at sygehuse, kommuner og almen praksis kan kommunikere om borgerne'”. Der er en variation
af kommunikations- og henvisningsveje fra sygehus til kommune, hvor nogle er funderet i en lov-
givning, andre er ikke. For gennemgang af konkrete kommunikationsredskaber se bilag 6.

'* https://www.medcom.dk/standarder
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Det ser umiddelbart fint ud, særligt, at det bliver anbefalet, at ” Aktører anvender eksisterende aftaler om kommunikationsveje og kommunikationsstandarder/-redskaber i sundhedsvæsenet i deres kommunikation om patienten”. Det vil dog være oplagt, at Sundhedsstyrelsen også nævner nye kommunikationsredskaber, som er aftalt og er på vej. Særligt relevant er aftaleoversigten, som også er med i Kræftplan IV som ”patientens personlige plan.  Her får både patienter og sundhedsaktører et samlet overblik over alle aftaler i et forløb. 
Man kan læse mere om udviklingsprojektet af aftaleoversigten her: https://sundhedsdatastyrelsen.dk/da/rammer-og-retningslinjer/program-for-digitalt-samarbejde-om-komplekse-patientforloeb/aftaleoversigten 





7 Kuvalitetsudviklifgd)

Anbefalinger:

e Kommuner og regioner indsamler systematisk data med henblik pa planlaegning og
kvalitetsudvikling

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

e Kommuner og regioner udvikler og beskriver indikatorer til brug for monitorering
og kvalitetsudvikling

7.1  Monitorering

Det overordnede formal med monitorering er - bdde pa nationalt og lokalt plan - at skabe grundlag
for kvalitetsudvikling ved systematisk indsamling af relevante data, som ogsa kan anvendes som
hjeelp ved lebende planlegning (fx dimensionering, otganisering og arbejdstilretteleggelse) og i
forbindelse med forskning. Den ideelle monitorering vil give viden.om forekomsten af rehabilite-
rende og palliative behov i relevante patientgrupper, vil kunne beskrive omfanget, karakteren, ind-
holdet og effekten af den rehabiliterende og palliative indsats, der udferes i hele sundhedsvasenet.

Der foretages i dag forskellige registreringer, herunder genoptraningsplan og individuel plan for
opfelgning, der indberettes til Landspatientregisteret(LPR), som er Sundhedsdatastyrelsens regi-
ster med patientadministrative-data fra alle patienters sygehuskontakter, Sundhedsdatastyrelsen er
pt. ved at udvikle LPR3, og efter planen vil LPR3 traede i kreeft i fjerde kvartal af 2018.
Derudover findes landsdackkende kliniske kvalitetsdatabaser for de fleste kraftformer, herunder
kreeft hos bern samt Dansk Palliativ Database. De kliniske databaser anvendes altovervejende pé
sygehusene. De indeholder primert-data vedrerende udrednings- og behandlingsfaserne. Enkelte
databaser rummer data om rehabiliterende og palliative indsatser, mens Dansk Palliativ Database
indeholderenrakke indikatorer for kvaliteten af den specialiserede palliative indsats — ind til vide

re dog kun for den specialiserede del (10).

Som grundlag for den fremadrettede kvalitetsudvikling af den rehabiliterende og palliative indsats
vil folgende indikatorer kunne bidrage til at fremme kvalitetsudviklin

o Antal borgere henvist til kommunen, herunder antal af aftholdte afklarende samtaler
e  Antal borgere, der far én/flere indsatser og arten af disse

e Antal borgere, der pabegynder en indsats

e Antal borgere, der gennemforer en indsats - arsager til fravalg og frafald

e Deltagernes kon, alder og uddannelsesniveau

e Deltagertilfredshed

e Borgerens vurdering af udbyttet af forlgbet

e Udbytte af forlab
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Generelt er dette afsnit fint med relevante anbefalinger om et bedre grundlag for forskning og kvalitetsudvikling på området. 

Det står lidt implicit i teksten, men det kan evt. overvejes om der er behov for bedre data om patientens samlede forløb på tværs af regioner/kommuner

Det kan evt. overvejes en systematik omkring 
- Hvilke data/datakilder findes i dag
- Hvilke viden/data/indikatorer er fagligt set ønskeværdige fremadrettet 

Hvilken viden/data skal indsamles i regionalt regi 

Hvilken viden/data skal indsamles i kommunalt regi (teksten står fint nu)  

dephjh
Gul seddel
Kunne man evt overveje at have nogle overskrifter for disse
- Hvem modtager palliation (målgruppen- diagnoser, køn, alder mv)- efterspørgslen) 
-Hvilke tilbud/indsatser modtager de (indhold og aktiviteter i indsatser)
- tilfredshed og effekt (udbytte, effekt af indsatser, bruger tilfredshed) 

 


Monitorering i kommuner:

Det anbefales, at registreringer af indsatserne sker ensartet pa tveers af kommuner, saledes at der
er mulighed for at fa faelles viden pa omradet. Det ber ske ved at indberette og anvende nationale
databaser i det omfang, de eksisterer, sdledes at ssmmenligninger mellem forskellige dele af lan-
det muliggeres, hvilket skaber grobund for videndeling pa tvers af afdelinger, kommuner mv. og
for en ensretning af kvaliteten pa tvers af landet.

Et fagligt dokumenteret grundlag for indikatorer vedrerende monitorering er et godt udgangs-
punkt, hvilket eksempelvis kan vere faglige retningslinjer. Som tidligere beskrevet findes der, for
en lang raekke indsatsers vedkommende, allerede faglige retningslinjer udarbejdet for eksempel af
faglige sammenslutninger i forhold til forebyggelse, pleje, treening og smertebehandling af‘borge-
re med kreeft.

Kommunerne har ofte lokale lgsninger til at indsamle data om rehabiliterende ogpalliative ind-
satser, og kommunerne eftersperger nationale standarder for, hvilke data der er behov.for.at mo-
nitorere pa samt opsamling heraf. Fra medio 2018 skal alle landets kommuner dokumentere ind-
satser 1 hjemme(syge)plejen efter Feelles Sprog III (FSIII). FSIII er en ny felleskommunal-metode
for dokumentation og udveksling af data pa social- og sundhedsomradet. Formalet er at'bidrage til
sammenhang, kvalitet og effektivisering i den kommunale indsats rettet mod borgeren. FSIII vil
pa sigt lette muligheden for en ensartet national registrering af indsatser.og ydelser i kommuner-
ne. Det er malsatningen, at Faelles Sprog 11 er fuldt integreret i alle kommunale EOQJ-systemer
inden udgangen af 2. kvartal 2018'°.

7.2 Forskning

Ifelge Sundhedslovens § 194 har regionerne-et.ansvar for at sikre udviklings- og forskningsarbejde,
og kommunerne skal medvirke til dette. Det geelder ogsaiindsatsen ved rehabilitering og palliation.
Formélet med forskning inden for dette omrade er, tilsvarende monitorering, at skabe grundlag for
at (kvalitets)udvikle omrédet. Der er i denforbindelse en betydelig mangel pd viden pa begge om-
rader og dermed behov for forskning herunder blandt andet:

e cffekten af rehabiliterende og palliative indsatser

e hvilke malgrupper indenfor kraeft, der har behov for sarlige indsatser i forhold til rehabi-
litering og palliation

o cffekten af indsatser-malrettet borgere med senfolger efter kreeft.

For at lefte denne opgave er der i den forbindelse behov for sével tvervidenskabelig forskning,
som forskning der gér pa tvaers af sektorer.

Samtidigt er der behov for, at der arbejdes med terminologien inden for feltet. De faglige miljoer
anvender forskelligartede terminologier, hvilket kan vare med til at vanskeliggere koordinering,
samarbejde, videndeling og operationalitet mellem it-systemerne og ved udvekslingen af data.

1 www.fs3.nu
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DEPAJU
Gul seddel
Det skal bemærkes, at det på nuværende tidspunkt ikke er muligt at dele data fra FSIII, data er således alene tilgængelig i den enkelte kommune. Der er i regi af Sundhedsdataprogrammet et initiativ som vi skal tage stilling til, der skal løse problematikken, KL’s tidsperspektiv er udgangen af 2021.

Der er igangsat et arbejde i regi af Sundhedsdataprogrammet, hvor der udvikles strukturerede og klassificerede data til belysning af den kommunale rehabiliteringsindsats målrettet de store kronikergrupper, bl.a. mhp. opfølgning på kvalitet, aktivitet og effekt med planmæssig implementering december 2019.

 


8 Implementering og opfelgning

Anbefaling

e Regioner og kommuner udarbejder i samarbejde en plan for implementering.
e Kompetenceudvikling sker felles og aftales lokalt.

e Samarbejdet omkring forlebsprogrammet folges lobende og evalueres med henblik
pa eventuelle justeringer i samarbejdet og i praksis. Opfelgning aftales lokalt fx
hvert 2.—4. ar.

8.1  Forudsatninger for vellykket implementering

Med henblik pa at forlgbsprogrammet giver den tilsigtede forbedrede kvalitet i forlebene for reha-
bilitering og palliation for mennesker med kreeft, er det vaesentligt; at alle anbefalinger implemente-
res. For at forlebsprogrammet kan blive fuldt implementeret, kreever det indsats pa bade nationalt
og lokalt niveau. Det nationale niveau har primert fokuspa den fortsatte faglige og organisatoriske
udvikling af omradet, mens regioner og kommuner lokalt har fokus pa at anvende, konkretisere og
tilpasse det nationale forlebsprogram i tilretteleeggelse af forleb for rehabilitering og palliation.
Nedenfor beskrives nogle af de vasentligste forudsatninger for en vellykket implementering og
udvikling pa omradet.

Ledelserne i de enkelte organisationerber overordnet beskrive, hvordan organisationerne internt
héandterer rehabiliterings- og palliationsforleb. Beskrivelserne kan omfatte mélsetning, placering af
ansvar og beskrivelse af de nadvendige fagprofessionelle kompetencer. Beskrivelserne kan tillige
inkludere samarbejde med eksterne fagprofessionelle og med andre kommuner eller sygehuse ved
behov for dette. I beskrivelsen afindsatsen er det vaesentligt at have fokus pé, hvordan overgangene
sikres, sa patienter og parerende oplever et ssmmenhangende forleb.

8.2  Tversektorielt/tvergaende samarbejde

Regionerog kommuner har allerede i regi af sundhedsaftalerne en organisation med ansvar for ud-
vikling, implementering og opfelgning pa det tvaersektorielle/tvaergidende samarbejde, herunder af-
taler vedrerende den konkrete arbejdsdeling, koordination og samarbejde. Implementeringen af for-
lobsprogrammet.kan hensigtsmeessigt forankres i denne organisation, eventuelt med nedsettelse af
en sarlig udviklings- og opfelgningsgruppe for forlebsprogrammet med deltagelse af relevante ak-
torer fra region, kommuner i regionen, praktiserende specialleger, herunder almen praksis og bru-
gerorganisationer. Forlgbsprogrammet kan desuden hensigtsmaessigt forankres i regi af praksispla-
ner for almen praksis, der udarbejdes som led i den samlede regionale sundhedsplanlaegning.

8.3 Plan for implementering

Den lokale implementering forudsetter, at hver region og kommune i samarbejde udarbejder en
implementeringsplan.

Implementeringsplanen ber beskrive:

e De vesentligste aktiviteter
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e Rolle og ansvarsfordeling
e Tids- og milepaelsplan.

Faglige retningslinjer

Forlegbsprogrammet beskriver indsatserne overordnet. For at understette en implementering af de
beskrevne sundhedsfaglige, socialfaglige og uddannelsesmaessige indsatser, kan der vere behov for
udarbejdelse af konkrete faglige retningslinjer/arbejdsgangsbeskrivelser baseret pa evidens, sa vidt
muligt, samt bedste praksis. I den udstreekning, som det er relevant, ber disse vaere tverfaglige og
tvaersektorielle. Det er vigtigt, at de relevante videnskabelige og faglige selskaber og faglige orga-
nisationer indgar i dette arbejde, herunder at parterne identificerer omradder med behov for retnings-
linjer og prioriterer reekkefolgen af udarbejdelsen af disse.

8.4  Aftaler om kompetenceudvikling

For at opna hgj faglig kvalitet i indsatserne ber regioner og kommuner sikre tilstraekkelig og opda-
teret viden blandt alle involverede faggrupper.

Dele af mélgruppen kan have brug for indsatser leveret af sundhedsfagligt personale, der har serlig
viden, efteruddannelse eller erfaring indenfor malgruppens problematikker. For-at sikre hej faglig
kvalitet i den rehabiliterende og palliative indsats skal de respektive lokale ledelser sikre, at de
nedvendige kompetencer er til stede sével pa organisationsniveau, som hos de enkelte involverede
fagprofessionelle. Dette arbejde kan understottes ved hjeelp af lokalt udarbejdede kompetenceprofi-
ler, som beskriver, hvilke kompetencer de forskellige faggrupper skal have i forhold til at kunne
yde differentierede indsatser af hej kvalitetysamt sikre vedvarende tilgaengelighed af de nedvendi-
ge tvaerfaglige kompetencer.

Kompetenceopbygning kan ske ved hjelp af organisatoriske tiltag pa flere niveauer. For eksempel
kan mindre kommuner g& sammen 1 klynger med henblik pé at dele viden og kompetencer, og der
kan etableres fora mellem region og relevante kommuner med fokus pa samarbejde for at forbedre
indsatsen/kvaliteten, herunderopbygning af det rette kompetenceniveau til opgavelesningen. Dette
kan eksempelvis ske gennem felles uddannelse, som vil ege kendskabet til andre faggruppers
kompetencer og arbejdsopgaver samt understette kulturer, der samarbejder pa tveers.

I forleengelse heraf anbefales det, at regioner og kommuner aftaler, hvordan de nedvendige kompe-
tencer tilvejebringes og udnyttes pa tvers af sektorer.

8.5 'Monitorering af implementeringsprocessen

Monitorering danner grundlag for planlaegning og kvalitetsudvikling for indsatsen og forlgbet. Det
er derfor vaesentligt, at der tages stilling til, hvordan implementeringsprocessen kan monitoreres.
Monitoreringen kan anvendes til at undersege, om implementeringen forlgber som planlagt og kan
samtidig anvendes som beslutningsgrundlag vedrerende implementeringsprocesser.

Centralt folges implementering af forlebsprogrammet af Sundhedsstyrelsens Task Force for pati-
entforleb pé hjerte- og kreeftomradet.

8.6  Opfolgning

Nar forlebsprogrammet implementeres i regioner og kommuner, er det vasentligt, at regioner og
kommuner lgbende folger op pa og evaluerer, om programmet opfylder formalet og fungerer efter
hensigten. Denne opfelgning vil bidrage med viden om og erfaringer med de enkelte indsatser,
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samt til koordineringen og organiseringen heraf. Den viden, der kommer af opfelgningen, den lo-
bende monitorering af forlabene og fra forskning i @vrigt, ber anvendes til labende justeringer af
samarbejdet og praksis.

Derudover ber der lokalt foretages en systematisk vurdering af forlebsprogrammet fx hvert 2.-4. ar.
Denne opgave kan hensigtsmessigt forankres i eksisterende fora i sundhedsaftaleregi, der har del-
tagelse af relevante akterer fra region, kommune, almen praksis, eventuelt med involvering af bru-
gerorganisationer.

En del af den viden, der frembringes pé lokalt niveau, kan vare relevant at dele bredere med andre
regioner og kommuner.

8.7  Revision af det nationale forlebsprogram

Sundhedsstyrelsen folger det nationale forlebsprogram, og opdaterer det, nar det skennes relevant.
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Bilag 1: Kommissorium

Baggrund

Kommunerne har siden kommunalreformen i 2007 udviklet og styrket tilbuddene om rehabilite-
ring og genoptrening. Der er dog fortsat differentiering i forekomst af tilbud og kvalitet af disse
pa tveers af kommunerne. I forbindelse med Kraftplan III udgav Sundhedsstyrelsen i 2012 For-
lebsprogram for rehabilitering og palliation 1 forbindelse med kraeft — del af samlet forlgbspro-
gram for kreft”. Forlgbsprogrammet har veeret medvirkende til at gge fokus pa den almene reha-
bilitering og udarbejdelse af individuelle behovsvurderinger.

Som led i ’Patienternes Kreftplan — Kraftplan [V” er det hensigten at sikre en ensartet og mere
malrettet rehabiliteringsindsats til patienter med kraeft. Sundhedsstyrelsen igangsetter 1 forleen-
gelse heraf en revision af styrelsens ”Forlebsprogram for rehabilitering og palliation i-forbindelse
med kreeft” (2012).

Forlebsprogrammets malgrupper er a) patienter der er under udredning for en kreftsygdom b) pa-
tienter der er under behandling for en kraeftsygdom c) patienter der er helbredt efter en kreftsyg-
dom. Malgrupperne omfatter bade bern, unge, voksne og @ldre og patientgruppens parerende og
efterladte.

Det overordnede formél med forlebsprogrammet er at beskrive den faglige indsats ved rehabilite-
ring og palliation i forbindelse med kraeftsygdomme; herunder organiseringen af faglige indsatser.
Forlebsprogrammet henvender sig til fagprofessionelle, ledere og koordinatorer, der er involveret
i konkrete forleb med rehabilitering og palliation af kraeftpatienter.

Formal

Revision af Sundhedsstyrelsens “Forlagbsprogram for rehabilitering og palliation i1 forbindelse
med kreft” med det overordnede formél, at det fortsat understotter hej ensartet kvalitet og sam-
menhangende forleb indenfor og pé tvaers af sektorer for den enkelte patient og dennes pareren-
de.

Arbejdsgruppens opgaver

Arbejdsgruppen skal forestd en revidering af det eksisterende forlebsprogram, som bestér i, at op-
datere forlebsprogrammet ud fra nyeste viden og konkretisere indholdet, sa anbefalingerne frem-
star aktuelle og-anvendelige for praksis.

Seerlige mal for revisionen er temaer, som adresseres i Kreftplan IV og temaer identificeret af
Sundhedsstyrelsens Udvalg for Kraeft:

e Hgjere kvalitet i den kommunale rehabilitering
e Behovsvurderinger
e Smidig henvisning fra hospital til kommune

e Senfolger
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e Opsporing af patienter med behov

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

Afgraensning

De eksisterende overordnede definitioner pa rehabilitering og palliation, som er vedtaget i det nu-
verende forlebsprogram fra 2012 fastholdes i revisionen af forlgbsprogrammet.
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Bilag 2: Arbejdsgruppens sammensztning

Reprasentanter Kontaktdetaljer

Anette Hygum Laegevidenskabelige Selskaber/Dansk Selskab for Pallia-
tiv Medicin
Overlege

Anna Weibull/Thomas Gorlén Laegevidenskabelige Selskaber/Dansk Selskab - for Almen
Medicin

Praktiserende leger
(Thomas og Anna har deltaget i‘to mode hver)

Anne Hagen Nielsen KL
Konsulent
Ann-Dorthe Olsen Zwisler REHPA = Videncenter for Rehabilitering og Palliation

Centerleder, professor, overlaege

Annemette Juul Sundheds- og Aldreministeriet,

Chetkonsulent

Benny Ellermand Dansk Psykolog Forening

Klinisk psykolog

Birgit Villadsen Dansk Multidiscipliner Canser Gruppe for Palliativ Ind-
sats(DMCG-PAL)

Oversygeplejerske

Birthe Mette Pedersen Region Syddanmark

Programchef for Tvarsektorielt
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samarbejde 1 Region Syddanmark

Bo Andreassen Rix

Danske Patienter

Kreeftens Bekempelse

Dorit Simonsen

Hospiceleder, MPM

Hospicelederforeningen i Danmark

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

Elo Andersen

Overlaege

Laegevidenskabelige Selskaber/Dansk Selskab for Klinisk
Onkologi

Jette Vibe-Petersen

Ke@benhavns Kommune

Julie Flyger Kristensen Danske Regioner =fraaugust til december 2017
Kirsten Meller Dansk Socialradgiverforening
Socialradgiver

Laura Mors'Haunstrup

Laege

Dansk Multidisciplinar Canser Group (DMCGQG)

Line Lindahl-Jacobsen

Ergoterapifagligt Selskab for Kreft og Palliation

Line Mgller Rasmussen

Konsulent

Danske Regioner — fra december 2017

Lone Pedersen

Fysioterapeut

Dansk Selskab for Fysioterapi
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Louise Nielsen Kusk

Dansk Sygepleje Selskab

Mari-Ann Munch

Region Sjelland

Marianne Olsen

Laegevidenskabelige Selskaber/Dansk Padiatrisk Selskab

Merete Bech Poulsen

Dansk Sygepleje Selskab

Natacha Jensen

Danske Regioner — #il august 2017

Vibeke Dahl Randers Kommune
(Claus Engstrup deltogi stedet for Vibeke Dahl pa 1. mo-
de)

Sekretariat Kontaktdetaljer

Line Riddersholm Sundhedsstyrelsen

Formand

Cecilie Tuul Sundhedsstyrelsen

Specialkonsulent

Hannele Tuovinen

Overlaege

Sundhedsstyrelsen — i/ juni 2017

Hjalte Borum

Fuldmeegtig

Sundhedsstyrelsen — fira juni 2017

Jette Blands

Sundhedsstyrelsen — fra december 2017
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Lege

Janni Stauersbell Kramer Sundhedsstyrelsen

Sekretaer
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Bilag 3: Tilbud til bern og unge
Senfelgeklinikker

Der er etableret senfelgeklinikker eller lignende tilbud ved berneafdelinger med hejt specialiseret
funktion indenfor onkologi. Senfelgeklinikkerne er ikke sygdomsspecifikke, men omfatter opfolg-
ning efter afsluttet behandling op til afsluttet pubertet og af voksne overlevere efter bernekreft.

Klinikkerne rader over et tveerfagligt team bestdende af leege/onkolog og sygeplejerske. Der anven-
des flere steder kliniske guidelines vedrerende bernekraeftoverlevere, som f.eks. :Therapy based
follow-up guidelines som findes pd www.cclg.org.uk eller publikationer fra International guide-
lines harmonization group (IGHG)

Senfolgeklinikkerne folger kraeftoverlevere mhp.:

o Vakst og pubertetsudvikling efter afsluttet behandling indtil overstaet pubertet, fertilitetes
spergsmal.

o Symptomatiske og asymptomatiske senfolger
e Udvikling og uddannelsesmuligheder

Aldersgraense: P& Rigshospitalet, og siden 2016, gelder tilbuddet om opfelgning af voksne overle-
vere til 18-20 ar og i mindst 5 ar efter afsluttet behandling, Pa de evrige 3 berneonkologiske centre
har tilbuddet ingen gvre aldersgranse

Kun en del af overleverne af bernekraft tager imod tilbuddet, de gvrige opsoger egen lege ved
symptomer.

Der er behov for mulighed for henvendelse eller henvisning af overlevere til et ”Videnscenter om
folger efter behandling for kraeft som barn eller ung” med ekspertise vedr. de bivirkninger, der kan
opsta efter en given cancerbehandling.

Andre tilbud til bern og unge

Daginstitutioner og skoler: Born og unge, der har kreeft eller er helbredt efter kraeft vil forud for
sygdommen nzsten altid have vearet tilknyttet en daginstitution eller skole. Nogle vil kunne kom-
me tilbage hertilevt. med specialpaedagogisk bistand, mens andre far behov for et egentligt speci-
altilbud. Afklaring af, hvilket tilbud som fremover er hensigtsmeessigt, vil ofte forst kunne ske i ef-
terforlgbet.

Pceedagogisk-psykologisk rdadgivning (PPR): PPR er en kommunal funktion, der arbejder med ud-
gangspunkt i folkeskoleloven med tilherende bekendtgerelser og vej- ledninger. PPR’s kerneop-
gave er at yde paedagogisk-psykologisk rddgivning til og omkring bern og unge i alderen 0-18 ar.
PPR har til opgave at medvirke til, at alle bern far den fornedne hjelp i skole og dagtilbud. PPR-
funktionen varetages af psykologer, der ikke nedvendigvis er kliniske psykologer og normalt ikke
(berne-) neuropsykologer. Derudover er der oftest tilknyttet audiologopeder, ligesom der i nogle
kommuner er tilknyttet fysioterapeuter og/eller ergoterapeuter. I forhold til bern og unge med er-
hvervet hjerneskade har PPR til opgave at undersoge og vurdere behovet for specialundervisning
og anden specialpaedagogisk bistand. PPR kan desuden ved senere erkendte eventuelle kognitive
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vanskeligheder, i samarbejde med almen praksis, vurdere, om der er behov for udredning i syge-
husregi.

Den kommunale sundhedstjeneste: Den kommunale sundhedstjeneste er beskrevet i sundhedslo-
ven og bestar af kommunens sundhedsplejersker og eventuelle kommunalt ansatte laeger pa berne-
unge omrddet. I nogle kommuner er der tilknyttet fysioterapeuter og/eller ergoterapeuter til den
kommunale sundhedstjeneste.

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

Tveerfaglig(e) gruppe(r): Kommunerne skal i henhold til sundhedsloven oprette en eller flere tvar-
faglige grupper med henblik pé at tilgodese bern og unge med serlige behov, og herunder sikre at
den enkeltes udvikling, sundhed og trivsel fremmes, og at der i tilstraekkeligt omfang formidles
kontakt til leegefaglig, psykologisk og anden sagkundskab ved behov derfor. Den enkelte kommu-
ne tilretteleegger indsat- sen athangigt af lokale forhold, som fx kommunens storrelse, andelen af
socialt udsatte familier, serligt belastede boligomrader, antallet af skoler og kommunens geogra-
fiske udstraekning samt kommunens organisering af den forebyggende sundhedsfaglige indsats

Den Nationale Videns- og Specialistorganisation (VISO): VISOrer en del af Ser- vicestyrelsen under
Socialministeriet. VISO bestér af en specialradgivnings-0g ud- redningsfunktion samt en vidensfunk-
tion. Formalet med VISO er forst og fremmest at vere en stettefunktion for kommuner og borgere i
de mest specialiserede og komplicerede sager, dels pa detisociale omrade og dels pa omradet for spe-
cialundervisning og specialpedagogisk bistand. VISO tilbyder gratis vejledende special- radgivning
til kommuner og borgere vedrerende bern, inge og voksne pa handicap-, socialt udsatte- og special-
undervisnings-omradet. Derudover bistar VISO kommuner med udredning i personsager.

Videnscenter for Handikap og Socialpsykiatri (ViHS) er en del af Servicestyrelsen og VISO. ViHS
har til opgave at indsamle, bearbejde, udvikle og formidle praksisnar viden om handicap og social-
psykiatri, herunder bern med senfolger efter kreeft.

Ungdommens Uddannelsesvejledning (UU): Ungdommens Uddannelsesvejledning (UU) giver ud-
dannelses- og erhvervsvejledningtil elever i folkeskolen fra og med

6. klasse og til 10: klasse. Derudover vejleder UU unge under 25 ér, som ikke er i gang med en
ungdomsuddannelse. UU har fokus pa bern og unge med sarlige behov for vejledning, herunder
bern og unge med kraft og senfolger efter en kraeft- sygdom, som kan have behov for sarlig stotte
til at gennemfere en ungdomsuddannelse.

Unge udviklingsheemmede og andre unge med serlige behov har mulighed for at tage en uddan-
nelse specielt tilrettelagt for unge med saerlige behov. Denne uddannelse er tilrettelagt for unge,
der af'fysiske eller psykiske grunde ikke kan gennem- fore en anden ungdomsuddannelse.

Born Vilkdr: Der findes sorggrupper for bern og unge, bl.a. i regi af Berns Vilkar
(www.bornsvilkar.dk) og Unge og Sorg (16-28 arige) (www.ungeogsorg.dk).
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Bilag 4: Uddybelse af malgruppens universelle senfol-

ger"”

Psykologisk pavirkning

Malgruppen kan opleve en raekke psykologiske pavirkninger sdsom distress, angst og depression,
angst for tilbagefald samt kreftrelateret post traumatisk stress syndrom. Det er saledes afgerende
at veere opmerksom pé psykologiske senfolger hos den voksne malgruppe i opfelgningen ogre-
habiliteringen af personerne. Depression na@vnes som en af de mest hyppige alvorlige senfolger.

Psykosocial pavirkning

En kreeftsygdom kan medfere konsekvenser for personens arbejdstilknytning og ekenomiske for-
hold samt deres sociale relationer, hvilket der skal veere opmaerksomhed pé i forbindelse med re-
habilitering.

Seksuel dysfunktion

Afheangig af kreeftformen oplever mange voksne kraftpatienter og kraeftoverlevere senfolger med
seksuel dysfunktion. De mest almindelige seksuelle senfolger efterkraeft og kraeftbehandlingen
omfatter tab af seksuel lyst, problemer med at opnd orgasme; smerter ved samleje, rejsningspro-
blemer og ejakulationsproblemer. Senfolgerne rammer iser serligt udsatte grupper af patienter
med tumorer i kons- og beekkenorganer samt kraeftbehandlinger, der pavirker de hormonelle sy-
stemer. Senfolger der medforer seksuel dysfunktion rammer dog ligeledes patienter, hvis kraeft el-
ler kreeftbehandling ikke involverer kensorganer.

Body image

Kreaftpatienter under-behandling kan bekymre sig for, hvordan et kirurgisk indgreb vil pavirke
deres krop.

Kreeftrelateret treethed (fatigue)

Fatigue er en persisterende, subjektiv folelse af fysisk, emotionel og kognitiv traethed eller udmat-
telse, som kan relateres til kreft og kraeftbehandling og som ikke forsvinder ved hvile eller sovn.
Fatigue er et af de symptomer, kreftoverlevere hyppigst rapporterer uathangigt af kraefttype og
behandling. Det estimeres, at omkring 25-33 & af kraeftoverlevere oplever persisterende fatigue
10 areller mere efter diagnose.

Fatigue ledsages af andre kliniske symptomer sdsom generelt svaghed, nedsat koncentrationsev-
ne, sevnleshed eller hypersomnia og folelsesmeaessig pavirkning. Fatigue kan medfere nedsat fy-
sisk, social, kognitiv funktion og have indflydelse pé arbejdsevnen ligesom humerendringer,
sovnforstyrrelser, noncompliance med behandlinger, emotionel og eksistentiel distress for bade
kreeftoverlevere og dennes familie. Hoje niveauer af fatigue pavirker desuden kraftoverleverens

' Kilde: Sundhedsstyrelsen. Vidensopsamling pa senfolger efter kraft hos voksne. 2017; Lokaliseret pa:
https://www.sst.dk/~/media/8D196FE8A2D14B9E838908 BB23F288 A4.ashx
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livskvalitet, funktionelle status og symptomhandtering. Derfor er det vigtigt at vaere opmarksom
pa behov for hjelp til at overkomme og handtere fatigue.

Fatigue hos bdde kraeftpatienter og kraeftoverlevere er underdiagnosticeret og underbehandlinget,
hvorfor det er vigtigt at vaere opmerksom pa mulig fatigue hos kreeftpatienten og kraeftoverleve-

b

ren.

Laes videns opsamling pa senfolger efter kreft hos voksne for en nermere beskrivelse af fatigue
hos specielt brystkraftpatienter.

Sovnproblemer

Sevnproblemer er en af hyppigst rapporteret senfolger pa tveers af kraftformer. Sevnproblemerne
kan fortsette i lang tid efter behandlingen. Problemerne bestar af at falde i sovn, forblive i sov-
nen, uforfriskende sevn, nedsat sevnkvalitet og reduceret sevneffektivitet. Sevnproblemer fore-
kommer i 30-50 % af kreeftoverlevere, og det varierer athengigt af krefttypen. Sevnproblemer
ses ofte i kombination med fatigue, angst og depression.

Smerter

Smerter er et hyppigt forekommende problem hos kraeftoverlevere serligtirde forste par ar efter
behandling. P4 leengere sigt har cirka 5-10 % kroniske sterke smerter, der pavirker patientens
funktionsniveau. Smerte forekommende ofte samtidigirmed angst, depression og sevnproblemer.
Ydermere har smerter stor indvirkning pa patientens livskvalitet.
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Bilag 5: Lovgivning

Formalet med dette afsnit er at skabe et overordnet overblik over den lovgivning, der regulerer
indsatserne for rehabilitering. De lovgivningsmaessige rammer ved den palliative indsats er be-
skrevet i Sundhedsstyrelsens anbefalinger for den palliative indsats, 2017.

Rehabilitering

Kraeftpatienter kan opleve en reekke fysiske, psykiske, sociale og arbejdsrelaterede problemstillin-
ger irelation til deres sygdom og behandlingsforleb. Der kan derfor vere flere lovgivaingeri spil,
nar den samlede rehabiliteringsindsats skal tilrettelagges og koordineres.

Ansvaret for ydelser og tilbud med et rehabiliterende sigte er hovedsageligt forankreti kommuner-
ne, men ydes ogsa pa sygehuse og i praksissektoren (Indenrigs- og Sundhedsministeriet, 2011;
Sundhedsloven'®).

Begrebet rehabilitering naevnes ikke specifikt i lovgivningen pa sundhedsomradet, socialomréadet,
beskeeftigelsesomradet eller undervisningsomradet som en saerlig opgave.eller et'saerligt ansvars-
omrade.

9% 99,

Uagtet dette er lovbestemte ydelser som ”genoptraening”, “revalidering” og “’specialundervisning”

alle eksempler pé ydelser, som er elementer i rehabilitering og som _bl.a. har et rehabiliterende sig-
te.

I det folgende opridses den gaeldende lovgivning inden for de fire ressortomrader — sundheds-, so-
cial-, beskaeftigelses- og uddannelsesomradet (Indenrigs- og Sundhedsministeriet, 2011; Ministeri-
et for Sundhed og Forebyggelse, 2009).

Sundhedsloven

Forlgbsprogrammet definerer, at derallerede under udredning for kraeft ber vaere opmarksomhed
pa behov for indsatser med et rehabiliterende sigte. Den rehabiliterende indsats forleber herefter
som en integreretdel af den samlede’behandling.

Rehabilitering er derfor pa sundhedsomradet karakteriseret ved ydelser fra autoriserede sundheds-
personer, der ofte indledes pa sygehus og efterfelgende efter udskrivning overgar til egen laege
(som fx kan henvise til ydelser ved privatpraktiserende fysioterapeuter) og til kommunerne.

Lovgivningen gar pa tvers af regioner og kommuner og skal sikre den kreeftramte patient sam-
menh&ng og malrettet indsats for, under og efter behandling.

8 Sundhedsloven, lovbekendtgerelse nr. 1188 af 24/9/2016
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§ 2. Loven fastsetter kravene til sundhedsvasenet med henblik pa at sikre re-
spekt for det enkelte menneske, dets integritet og selvbestemmelse og at opfyl-
de behovet for:

1) let og lige adgang til sundhedsvasenet,

2) behandling af hej kvalitet, ssmmenheng mellem ydelserne,
3) valgfrihed,

4) let adgang til information,

5) et gennemsigtigt sundhedsvasen og

6) kort ventetid pa behandling.

§ 3. Regioner og kommuner er efter reglerne i denne lov ansvarlige for, at sund-
hedsvasenet tilbyder en befolkningsrettet indsats vedrerende forebyggelse og

sundhedsfremme samt behandling af den enkelte patient.

Stk. 2. Sundhedsvasenets opgaver udferes af regionernes sygehusvasen, prak-
tiserende sundhedspersoner, kommunerne og evrige‘offentlige og private insti-

tutioner m.v.

§ 4. Regioner og kommuner skal i et samspil med de statslige myndigheder og i
dialog med brugerne sikre en stadig udvikling af kvaliteten og en effektiv res-
sourceudnyttelse i sundhedsvesenet gennem uddannelse, forskning, planleg-

ning og samarbejde m.v.

§ 5. Behandling omfatter efter.denne lov undersogelse, diagnosticering, syg-
domsbehandling, fedselshjelp, genoptraening, sundhedsfaglig pleje samt fore-
byggelse og sundhedsfremme i forhold til den enkelte patient.

§ 6. Ved sundhedspersoner. forstds personer. der er autoriserede i henhold til

Relevante regler 1 sundhedsloven:

° Patientrettet forebyggelse efter sundhedslovens § 119

° Forebyggende sundhedsydelser til born iht. Sundhedslovens § 120

Genoptreening og genoptreningsplaner efter sundhedsloven §§ 84 og 140 Ad §§ 84 og 140 i LBK
nr. 1188 af 24.9.2016 (rettet 28.9.2017)

° Tilskud til fysioterapi § 67
° Hjemmesygepleje efter sundhedslovens §§ 138 og 139
° Kommunal alkoholbehandling og lcegelig behandling for stofmisbrug efter sundhedslo-
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vens §§ 141 og 142

Udskrivningsaftale eller koordinationsplan efter psykiatrilovens §§ 13 a, 13 b og 13 ¢
(LBK nr. 1160 af 29/9/2015)

Tilskud til tandpleje § 166

Befordring og befordringsgodtgorelse §§ 170 - 175

Serviceloven"’

Serviceloven indeholder en reekke tilbud om bl.a. radgivning, stotte og kompensation pd det socia-

le omrade til savel born og unge som voksne. Det er kommunerne, der skal sorge for-demnodvendi-

ge tilbud efter serviceloven, og kommunen kan opfylde sit forsyningsansvarwved brug af egne til-

bud, ved samarbejde med andre kommuner og ved brug af regionale og private tilbud. Nogle af de
mere relevante bestemmelser er ncevnt nedenfor, og de skal alle gives efter en konkret 0g individu-
el vurdering af den enkelte borgers behov.

Regler i serviceloven, der fx kan vare relevante:

Radgivning, midlertidig behandling og undersogelse af born efter servicelovens § 11,
stk. 4 og scerlig familievejlederordning efter stk. 8

Merudgifter til born og unge efter servicelovens § 41
Tabt arbejdsfortieneste efterservicelovens. § 42

Foranstaltninger til born og unge efter servicelovens § 52 (forudscetter en undersogel-
se efter lovens § 50)

Personlig og praktisk hjcelp.til born, unge og voksne efter servicelovens § 83

Vedligeholdelsestrcening til born, unge og voksne efter servicelovens § 86, stk. 2. Born
og'unge er omfattet af denne via henvisningsbestemmelsen i lovens § 44.

Genoptreening til voksne efter servicelovens § 86, stk. 1
Pasning af neertstaende med handicap eller alvorlig sygdom efter servicelovens § 118
Pasnings af doende efter servicelovens § 119

Sygeplejeartikler o.1. ved pasning i hjemmet (efter § 119) eller pa hospice i.h.t. Ser-
vicelovens § 122

Folgende kompensationsbestemmelser forudszatter en varig funktionsnedsettelse:

' Lov om social service, lovbekendtgorelse nr. 988 af 17/8/1017
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° Merudgifter til voksne efter servicelovens § 100
° Hjcelpemidler efter servicelovens § 112
° Forbrugsgoder efter servicelovens § 113

° Boligindretning efter servicelovens § 116

Lovgivning pa Beskaftigelsesministeriets omrade

Relevante regler

Folgende tiltag kan vere relevante for patienter, der i en kortere eller leengerevarende periode har
brug for at vende gradvist tilbage til arbejdsmarkedet, eller har brug for at nyorientere sig:

° Lov om sygedagpenge™

° Opfolgning — sygedagpengelovens § 13. Jobcentret falger lobende op i sygedagpenge-
sager, som udgangspunkt ved samtaler med sygemeldte. Opfalgningen har til formdl
at bidrage til, at sygemeldte fastholder tilknytningen til arbejdsmarkedet. For syge-
meldte med livstruende og alvorlige syg- domme (herunder kreeft — eksklusiv hudkrceft
og forstadier til kreeft), kan opfolgningen efter onske fra den sygemeldte scettes pd
standby, dvs. opfolgningen sker uden'kontakt til den sygemeldte. Opfolgningen kan i
sd fald besta i, at kommunen fx kontakter hospitalet og fdr opdaterede oplysninger om
helbred og behandling

° Opfolgningsindsatsen —jobcentret tager ved hver opfolgning stilling til den konkrete
beskceftigelsesrettede indsats ud fra den sygemeldtes forudscetning og behov samt hel-
bredstilstand og ressourcer. Jobcentret kan:

" < fremme gradvis tilbagevenden til arbejde (delvis raskmelding) (§ 17)

= give aktive tilbud i form af tilbud om vejledning og opkvalificering, virk-
somhedspraktik eller lontilskud (kun til sygemeldte uden job). Tilbud gi-
ves-efter lov om aktiv beskeeftigelsesindsats’ kap. 10-12

° 7§ 56 aftale” efter sygedagpengelovens § 56 og § 58a aftale i.h.t. sygedagpengelovens
$ 58a

° Lov om aktiv socialpolitik® Revalidering (kap. 9).

° Lov om kompensation til handicappede i erhverv', Personlig assistance. Fleksjob
(kap. 13)

» Lov om sygedagpenge, lovbekendtgerelse nr. 826 af 23/6/2017
2 Lov om aktiv beskaftigelsesindsats, lovbekendtgerelse nr. 1342 af 21/11/2016
22 Lov om aktiv socialpolitik, lovbekendtgerelse nr. 269 af 21/3/2017
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° Fleksjob i.ht. LBK nr. 1342 af 21/11/2016

19
Varige forsergelsesydelser efter lov om social pension , lov om hgjeste, mellemste, forhgjet al-

mindelig og almindelig fortidspension®’ m.v. og hjzlp i serlige tilfzlde efter lov om aktiv social-
politik (jf. note 17).

° Fortidspension efter lov om social pension (jf. note 19) Fortidspension kan tilkendes per-

soner i alderen fra 40 ar til folkepensionsalderen, og 1 helt serlige tilfeelde fra 18 til 39 ar, nér per-
sonens arbejdsevne er varigt nedsat, og nedsattelsen har et sidant omfang, at pagaeldende uanset
mulighederne for stette efter den sociale lovgivning eller anden lovgivning, herunder beskaftigelse
i fleksjob, ikke vil veere i stand til at blive selvforsergende ved indtegtsgivende arbejde, jf. lovens
§ 16. De avrige generelle betingelser i lov om social pension skal naturligvis vaere opfyldt.

° Fortidspension efter lov om hojeste, mellemste, forhojet almindelig og.al- mindelig for-

tidspension m.v. (gammel ordning). Personer, der er tilkendt fortidspension eller invaliditetsydelse
efter de regler der var geeldende for 1. januar 2003 er omfattet af lov.om hejeste, mellemste, forhe-

jet almindelig og almindelig fortidspension m.v. Det betyder, at loven is@r kan finde anvendelse
ved forhgjelse af en tidligere tilkendt fortidspension og ved. overgang fra invaliditetsydelse til for-
tidspension (jf. note 20).

° Folkepension efter lov om social.pension.(jf. note 19). Folkepension kan udbetales til
personer, der har néet folkepensionsalderen, jf. lovens § 12.

Lov om kompensation til handicappede i erhverv, lovkendtgerelse nr. 727 af 7. juli 2009.
Lov om social pension (fertidspension), lovbekendtgerelse nr. 1239 af 13/10/2016.

Lov om hgjeste, mellemste, forhegjet almindelig og almindelig fortidspension m.v., lovbekendtge-
relse nr. ~1240-af 13/10/2016.

Sarlige relevante tillaeg til folkepensionen og fertidspensionen efter gammel ordning.

° Helbredstilleeg og personligt tilleeg. Folkepensionister og fertidspensionister efter gam-

mel ordning har mulighed for at sege om helbredstillaeg og eller personligt tillaeg til pensionen, jf.
lov om social pension, §§ 14 og 14a og lov om hgjeste, mellemste, forhgjet almindelig og alminde-
lig fortidspension m.v. § 18 og § 17, stk. 2.

° Hjeelp i scerlige tilfeelde efter lov om aktiv socialpolitik. Kommunen kan yde hjaelp til ri-
meligt begrundede enkeltudgifter, jf. aktivlovens § 81. Kommunen kan yde hjelp til udgifter til
sygebehandling mv., jf. aktivlovens § 82.
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Undervisningslovgivningen

Kommunerne skal serge for, at patienter med medfedte eller erhvervede behov for specialunder-
visning og anden specialpadagogisk bistand kan fa tilbud herom.

Specialundervisning og anden socialpadagogiskbistand kan som led i et rehabiliteringsforleb inde-
holde tilbud, der athjeelper eller begranser virkningerne af en funktionsnedsettelse. Der kan vare
tale om undervisning, rddgivning samt anvendelse af IT-hjeelpemidler. Specialtilbud kan indga
som et led i en erhvervsrettet plan.

Statens Uddannelsesstotte (SU) er indtegtsgrundlaget for mange unge mennesker. Det kan vere
relevant at sege om handicaptillaeg til SU, hvis den unge ikke magter at arbejde ved siden af studi-
et. Der findes mere om dette emne pa www.SU.dk
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Bilag 6: Kommunikationsvaerktejer og informationsy-

stemer

Sundhedsdatanettet

Béde sygehuse og almen praksis samt en stor del af kommunerne kan kommunikere via Sund-
hedsdatanettet. Sundhedsdatanettet muligger sikker videregivelse af personrelaterede meddelelser
mellem sektorerne, sdledes at de kan sendes fra fag- system til fagsystem og arkive-
res/journaliseres deri.

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

Systemet kan anvendes til at sende korrespondancemeddelelsersom en sikker klinisk e-mail. Det-
te kan anvendes, nar der er behov for at udveksle oplysninger eller sege radgivning hos andre ak-
torer. Samtidig er dokumentationen af kommunikationenssikret. Endelig kan Sundhedsdatanettet
bruges til at sende fx henvisninger, genoptraningsplaner og udskrivaningsbreve.

I disse ar arbejdes der pa at udvikle digitale redskaber, hvor igennem der kan stilles yderligere
journaldata end aktuelt til rddighed for fagfolk.og borgere mhp. at understette arbejdsgange og
samarbejde mellem aktererne om patienternes forleb.

Det drejer sig blandt andet om Felles Medicinkort, der er implementeret samt Nationalt Patient-
indeks, Sundhedsjournalen og et nationalt minimumsdatasaet for kronisk syge, der alle ventes klar
til anvendelse indenfor et par ar.

Folgende kommunikationsredskaber anvendes:

Kommunehenvisning(RefU1/Ref15)

Skal anvendes, nar der er-vurderet et behov for en kommunal rehabiliterende indsats i overens-
stemmelse med forlobsprogrammet. Relevant information vedr. patientens behov videregives i
henyisningen.

En korrespondaneemeddelelse er en klinisk e-mail, der indeholder patient-stamdata og mé kun an-
vendes til ikke-akutte meddelelser og anvendes af sygehus, kommune og almen praksis, nar der er
behow for at sende supplerende oplysninger eksempelvis om behovsvurdering og forlgbskoordina-
tion. Korrespondancemeddelelsen kan ogsé anvendes til at rekvirere visitation vedr. hjemmesyge-
pleje, safremt patienten har behov for det. For indlagte patienter, der har behov for kommunale om-
sorgsydelser, kan der indgés aftale om tveersektoriel kommunikation om arbejdsgange i forbindelse
med indleeggelser og udskrivninger. For de kraftpatienter, der allerede har eller har behov for
hjemmepleje eller plejebolig, vil kommune og sygehus derfor ogsa skulle anvende indleeggelses-
rapport, udskrivningsrapport og plejeforlebsplan.

I sundhedsaftalerne 2015-2018 indgaet mellem regioner, kommuner og PLO er der fokus pa at sen-
de henvisninger fra sygehuse og almen laeegepraksis til kommunale forebyggelsestilbud. I forlan-
gelse af Sundhedsstyrelsens udarbejdelse af anbefalinger til kommunale forebyggelsestilbud(8) er
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MedCom i gang med et arbejde med at revidere den allerede udbredte standard for elektronisk hen-
visning til kommunal forebyggelse og sundhedsfaglig rehabiliteringstilbud, hvilket har fort til ”Den
gode kommunehenvisning” - XREF15. Den tekniske implementering vil ske 1 lobet af 2018.

Genoptreeningsplan

En genoptraeningsplan indeholder en beskrivelse af patientens samlede funktions- evne, der omfat-
ter savel kropsfunktioner som aktivitet og deltagelse. Genoptraeningsplanen er bl.a. andre doku-
menter grundlag for kommunens planlagning af en rehabiliterings- og palliationsindsats:

Genoptreningsplanen fungerer som henvisning til genoptrening efter udskrivelse fta sygehus. Den
skal udarbejdes af sygehuset for alle personer, som efter udskrivelsen fra sygehus har et leegefagligt
begrundet behov for genoptrening. En genoptraningsplan kan indgé som del af opfelgningsplanen.
Det skal bemarkes, at det ved udarbejdelse af genoptreningsplanen skal angives, om patienten har

behov for almen genoptraening, genoptraening pa specialiseret niveau eller rehabilitering pa specia-

liseret niveau, jf. Bekendtgerelse om genoptreeningsplaner og om patienters valg af genoptreenings-
tilbud efter udskrivning fra sygehus (2014).

Sundhedsdatastyrelsen kan opgere antallet af genoptreningsplaner pd baggrund af data fra Lands-
patientregisteret.

Indlceeggelsesrapport

Indeholder information fra kommunen til sygehuset, som er registreret i den elektroniske omsorgs-
journal om patient eksempelvis kommunale kontakter, parerende, funktionsvurdering, ydelsesover-
sigt, hjelpemidler og medicinstatus: Indleeggelsesrapporten sendes automatisk fra kommune til sy-
gehus, hvis borgeren er kendt i kommunens omsorgssystem.

Plejeforlobsplan

Indeholder information fra hospital til koemmune om borgerens forventede faerdigbehandlings- og
udskrivningsdato, funktionsevne og forventede @ndringer i kommunale omsorgsydelser.

Udskrivningsbrev (epikrise)

Et udskrivningsbrev fungerer som et kommunikationsredskab fra sygehuset til al men praksis. Det
omfatter et kort sammendrag af en patients sygehistorie og indlaeggelsesforleb. Udskrivningsbre-
vet sendes kort tid efter patientens udskrivelse til almen praksis og eventuelt til den praktiserende
speciallege, der har henvist patienten.

Det er udskrivningsbrevets formal at sikre, at alle leegefagligt relevante oplysninger vedrerende
patientens indlaeggelse videregives til de relevante sundhedspersoner for at sikre det videre be-
handlingsforleb. Dette geelder ogsa efter en kort kontakt med sygehusveasenet samt efter
prachospital laegelig undersogelse eller behandling. I nogle tilfaelde vil blot veere tale om en orien-
tering af almen praksis, uden at der er behov for at behandle patienten yderligere.

Statusrapport

Nogle regioner og kommuner har som led i sundhedsaftalerne aftalt, at sygehuset udarbejder en
statusrapport for udvalgte patientgrupper med en vurdering af patientens funktionsevne. En sta-
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tusrapport kan bruges pa forskellige tidspunkter i forlebet til at udveksle oplysninger mellem ak-
tererne.
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