Referat

Emne Mgade i Sundhedsstyrelsens Udvalg for Kraeft
Mededato 9. feb. kl. 11.00-14.00

Sted Sundhedsstyrelsens madelokaler, Islands Brygge 57,

auditoriet.

Deltagere: Casper Saltoft, Trine Andreasen, Kirsten Hansen, Janne Refnov,
Thomas Larsen, Jacob Bertramsen, Maj Fjordside, Dorte Hofland, Jens Hil-
lingsa, Malene Stachkel Frank, Lotte Engell-Nerregard, Cecilia Lund, Michael
Borre, Helle Gert Christensen, Mette Brodersen, Lisbeth Heeg Jensen, Mari-
anne Nord Hansen, Lene Jarlbek, Marie Frankov Nissen. Fra Sundhedsstyrel-
sen: Louise Lauridsen, Tanja Popp, Naja Vyberg, Cecilie Tuul, Linnea Lund.

Afbud: Jakob Jensen, Thomas I Jensen, Helene Vestergaard, Hanne Agerbak,
Anders Beich, Anne Kiil Berthelsen, Jakob Madsen, Susanne Lausten Bro-
gaard, Nanna Lassoe.

Udsendt sammen med referat: Slides fra medet, beskrivelse af indberetnings-
modellen for maksimale ventetider.

Punkt 1. Velkomst

Sundhedsstyrelsen bad velkommen til medet.

Punkt 2. Godkendelse af dagsorden

Dagsorden blev godkendt. Der blev fremsat enske om et punkt til eventuelt (se
under punkt 5).

Punkt 3. Orientering fra Sundhedsstyrelsen

o A). Status pa revision af vejledning for maksimale ventetider

Sundhedsstyrelsen har udarbejdet et revideret udkast til *Vejledning om maksi-
male ventetider ved behandling af kreeft og visse tilstande ved iskemiske hjer-
tesygdomme til regionerne’. Vejledningen er sendt i en bred offentlig hering
medio februar.

Der er ikke tale om @ndring i lovgrundlaget, men tydeliggerelse af dele af vej-
ledningen. Flere medlemmer af udvalget udtrykte, at de maksimale ventetider
opleves at have stor indvirkning pa den kliniske hverdag, pa rummet for den
leegefaglige vurdering og de situationer, hvor der vurderes behov for langere
tid end de fastsatte tider. Dette til trods for, at forlenget ventetid i nogle til-
feelde er til gavn for patienten og bedrer resultatet af behandlingen. Det blev
ogsa dreftet, at kraeftforleb er sé forskelligartede af karakter, og behovet for
hvor hurtigt forlebet skal ga er meget forskelligt.
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Sundhedsstyrelsen fortalte herpa om processen ved revision af vejledningen,
hvor der har veret nedsat en bredt sammensat arbejdsgruppe, hvor nogle af ud-
valgsmedlemmerne ogsa har vaeret inddraget. Sundhedsstyrelsen gjorde op-
marksom pa, at reglerne om maksimale ventetider hele tiden har taget hojde for
dels hensyn til patientens helbredstilstand samt patientens ensker.

o B). Status pa forstaerket indberetning og overvigning af maksi-
male ventetider pd kreeftomradet

Sundhedsstyrelsens har i samarbejde med regionerne og Sundhedsdatastyrelsen
udarbejdet anbefalinger til en forsterket overvagning og indberetning af vente-
tider pa kraeftomradet til Indenrigs- og Sundhedsministeren. Oplagget kan ses
her: https://www.sst.dk/-/media/Fagperson/Genoptraening-rehabilite-
ring/Kraeft/Forstaerket-indberetning-og-overvaagning-af-ventetider-paa-kraeft-
omraadet.ashx

Der afventes fortsat endelig dato for opgerelse af data for 1. kvartal. Den kon-
krete dato meldes ud til Task Force og Udvalg for kreft, nar den forelegger.

o (). Status pa arbejdet med specialiseret palliation pé tvers af
regionerne

I oktober 2019 abnede Rigsrevisionen en underseggelse af adgangen til speciali-
seret palliation, da de mente, at der ikke i tilstraekkelig grad var sikret ordentlig

systematik og behovsvurdering. Rigsrevisionen vil fortsat felge arbejde med at

sikre adgang til specialiseret palliation i regi af Task Force for Patient-forleb pa
Kraft- og Hjerteomradet.

Pa baggrund af beretningen har Sundhedsstyrelsen fulgt op pd omrddet gennem
meder 1 Task Force, hvor fokus har varet pa initiativer med en national- og
tverregional vinkel. Der blev nedsat en undergruppe bestaende af repraesentan-
ter fra de fem regioner og Danske Regioner, som pa meder i 2021 og 2022 bade
orienterede om status for regionale initiativer, der skal sikre lige adgang til spe-
cialiseret palliation pa tvaers af patientgrupper, og initiativer der skal nedbringe
ventetiden. Sundhedsstyrelsen har i regi af Task Force efterfelgende (primo
2023) anmodet regionerne om at redegere for deres initiativer for at sikre lige
adgang til specialiseret palliation. Rigsrevisionen konstaterede, at Indenrigs- og
Sundhedsministeriet og regionerne havde igangsat initiativer og konkluderede,
at de fortsat vil felge omradet i regi af Task Force.

Sundhedsstyrelsen igangsatte i efteraret 2023 arbejdet med det faglige oplag til
Kraftplan V, som forventes ferdigt i oktober 2024, hvorefter der vil pagé et ar-
bejde 1 ministeriet 1 forhold til en endelig kraftplan. Opfelgning og tiden efter
kreeftbehandling, herunder rehabilitering og palliation, vil indgé som en del af
arbejdet med det faglige oplag, hvor beskrivelse af mulige initiativer, der kan
bidrage til yderligere styrkelse af omradet, vil blive inddraget. Det geelder ogsa
et evt. arbejde med opdatering af *Nationale visitationskriterier til specialise-
rede palliative enheder’. I regi af Kreftplan V og det faglige opleg hertil on-
skes ogsa at kigge bredere pa palliation, sé det ikke kun kommer til at handle
om det specialiserede niveau.
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Repraesentant fra Indenrigs- og Sundhedsministeriet orienteret ogsa om, at der
har veret en forespergselsdebat om emnet, hvor der i vedtagelsesteksten ogsé
star, at man vil se bredt pa palliation i regi af Kraeftplan V.

o d. Status pa arbejdet med registrering og monitorering af op-
folgningsplaner

I forbindelse med revision af kraftpakkeforlebene, som del af Kraftplan IV,
blev opfelgningsprogrammerne, som for var selvstendige publikationer, inklu-
deret i pakkeforlabene, for at understotte det sammenhangende patientforleb. I
de reviderede pakkeforleb beskrives, at der i samarbejde med patienten senest
ved afslutningen af behandling, skal udarbejdes en individuel opfelgningsplan,
som patienten til enhver tid skal kunne tilga. Planen skal tilrettelagges pa bag-
grund af en individuel behovsvurdering og tage udgangspunkt i patientens be-
hov og ensker. Det folger deraf, at alle patienter ber 4 udarbejdet en individuel
opfolgningstidsplan, som vil variere athengig af den enkeltes forleb og behov.

Pa et mode 1 Task Force for Patientforleb pa Kraft- og Hjerteomréadet 1 juni
2017 blev det besluttet at indfere obligatorisk registrering af udlevering af op-
folgningsplaner for alle kreftformer i alle regioner fra og med 1. januar 2019.
Intentionen var, at registreringen af opfelgningsplaner skulle indgé i den natio-
nale monitorering af pakkeforleb for kraeft. Grundet et behov for yderligere at
pracisere forholdene omkring registrering af opfelgningsplanen, suspenderede
Sundhedsstyrelsen midlertidigt kravet om implementering af den nationale re-
gistrering p4 mede 1 Task Force den 17. januar 2019.

Opfolgningsplaner og en systematik for monitorering af udarbejdelsen af disse
har veret droftet 1 henholdsvis Udvalg for Kraeft, 1 Task Force og i forbindelse
med de enkelte pakkeforlebs-revisioner. Det har vaeret vurderingen, at det ikke
er muligt at fastsatte et relevant generisk tidspunkt for udlevering af opfolg-
ningsplaner uathangigt af kreeftform eller behandlingsmodalitet og -forleb,
fordi det varierer, hvornar behandlingen af de enkelte kraftformer betragtes
som afsluttet. Og selv indenfor de enkelte kraeftformer har det vaeret vanskeligt,
da udlevering af en opfelgningsplan kan vare relevant pa forskellige tidspunk-
ter i forlgbet alt efter behandlingsmodalitet og ogsa vere relevant flere gange i
behandlingsforlabet.

Regionerne har tidligere indsendt svar vedrerende anvendelse og registrering af
opfelgningsplaner. Det generelle billede var, at opfelgningsplanerne er imple-
menteret i regionerne, men der er forskelle pa, hvordan de bruges i praksis og
variation mht. hvornar i forlebet de udarbejdes og formidles til patienterne, li-
gesom registrering af udleveret opfelgningsplan ikke sker systematisk. Droftel-
ser i Task Force har ogsa vist, at der er stor uklarhed om registreringstidspunkt,
ansvaret for registrering og vaerdien af registrering pé et generisk tidspunkt.

Pé seneste made 1 Task Force i januar 2024 indstillede Sundhedsstyrelsen der-
for ogsa til, at kravet til monitorering helt bortfaldt, hvilket blev vedtaget. Hele
opfolgningsomradet bredt set vil i stedet loftes ind 1 arbejdet med det faglige
opleg til Kraeftplan V.

Punkt 4. T : Fagligt oplaeg til Kraeftplan V
un ema: Fagligt oplzeg til Kraeftplan Side 3



4a). Rammer for arbejdet med det faglige oplaeg til Kraeftplan V.

Sundhedsstyrelsen praesenterede kort rammerne for det faglige oplaeg.

Udvalget havde forud for medet faet tilsendt kommissorium for det faglige op-
leeg samt baggrundsnot med kort opsummeret udviklingen pa kreftomradet.
Notatet blev brugt som afsat for temaet. Rammer for arbejdet og inddragelse af
videnspersoner i arbejdet blev prasenteret i opleg (vedhaftet).

Onsket med temaet var at fa nogle faglige input til det fortsatte arbejde. Sund-
hedsstyrelsen orienterede om, at de er i gang med at indhente viden og holde
meder med en raekke videnspersoner og ogsé gerne ville have udvalgets ideer
til viden og inddragelse. Den i kommissoriet nedsatte folgegruppe er den for-
melt fastsatte gruppe vedr. det faglige opleeg til Kraftplan V, men Sundhedssty-
relsen ensker at inddrag bred — herunder ogsé Udvalg for kraeft.

Sundhedsstyrelsen fremhavede, at det faglige oplag ikke kommer til at ga i
dybden med hele kraeftomradet men, med afsaet i eksisterende arbejder, vurde-
rer hvor der er storst muligheder og potentialer indenfor nogle givne emner.
Der vil ogsa blive stort fokus pa hverdagen og livet med kraeft. Kreftplanen
skal desuden kunne bidrage med indsigter, der er relevante for tilgraensende
sygdomsomrader og ikke kun kreeftomradet.

4b). Afsat for det faglige oplag til Kreftplan V

Sundhedsstyrelsen prasenterede nogle vaesentlige udfordringer pa kraeftomradet.
Dette opdelt pa delene i et patientforlob — hhv. screening, tidlig opsporing/diag-
nostik, behandling og opfelgning. Herudover blev kort nevnt en rekke tveergd-
ende temaer — Ulighed i kreft; Inddragelse og systematisk vurdering af behov
samt differentiering af indsatser; Organisering af ansvar for forleb, herunder spe-
cialiseringsgrad samt digital og teknologisk understettelse; Kvalitet og forskning
samt Kapacitet i det samlede sundhedsvasen. Alle er temaer som gér pa tvers af
de enkelte dele i et patientforleb og vil blive inddraget heri.

For yderligere at fokusere arbejdet med det faglige oplag til kreftplan V, pree-
senterede Sundhedsstyrelsen et forslag til undersegelsesspergsmal inden for de
navnte temaer. (se vedhaftede oplaeg)

Onsket var, med udvalget at drofte temaer og undersogelsessporgsmal og fa re-
levante input til det fortsatte arbejde.

Efter opleegget fremsatte udvalget en rekke kommentarer:

Generelle kommentarer fra udvalget

Medlemmer af udvalget efterlyste, at forebyggelse, som selvstaendigt emne,
indgik. Sundhedsstyrelsen fortalte, at dette ikke var med som primaert fokus
(strukturel forebyggelse), men at der kan vaere forebyggelsespotentialer, der
adresseres 1 relation til de enkelte spor.

Der blev fremsat enske om, at ’prioritering i sundhedsvasnet’ blev navnt som
selvstendigt tveergdende tema, da det ogsa relaterer sig til alle dele af et pati-
entforlab.

Det blev kort droftet, at rammerne for et pakkeforleb for kraeft kan vere en hin-
dring for, at der bliver plads og tid til de rette undersegelser og den prahabilite-
ring, der er behov for hos nogle patienter.
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Der blev fremsat enske om, at fakta-analysen i det faglige oplaeg til kraeftplan V
ogsa kunne indeholde en demografisk fremskrivning, sa det kan konkretiseres
yderligere, hvad der bliver behov for af personale, og hvilket yderligere pres
der bliver pa sundhedsvesnet i fremtiden. Dette som en veasentligt grundlag for
bl.a. at kunne prioritering.

Kommentarer til ’tidlig opsporing’

Der onskes mere data og viden vedrerende behov for screening, muligheder og
viden om malrettet screening til specifikke malgrupper v. brug af bl.a. risikost-
ratificering og teknologisk understottelse.

Der onskes ogsé et bedre nationalt overblik over, hvilke metoder der bruges i
de enkelte regioner. Det blev bl.a. n@vnt, at der pa Rigshospitalet i Kebenhavn
gores brug af meget stotte vha. Al i screeningsarbejdet.

I forhold til omsorgs- og plejepersonales rolle 1 tidlig opsporing, navnte med-
lem af udvalget, at man ogsa burde tenke bredere. Tidligere har tiltag med sko-
leleeger og andre sundhedstiltag i det primere social- og sundhedsvasen bidra-
get til tidlig opsporing, hvilket er stort set fjernet den dag i dag. Dette kunne til-
fojes til undersogelsessporgsmalene pa omradet.

Kommentarer til udredning og behandling

Der anbefales fokus pa de patienter, der ikke har gavn af udredningen. Der op-
leves alt for ofte patienter, der har varet igennem et meget langt udredningsfor-
lob og sé slet ikke er kandidater til behandling eller ikke ensker det.

Generelt anbefales der eget fokus pa muligheder for at individualisere forlo-
bene. Dette skal understottes af de kliniske retningslinjer, hvor der i dag stér
meget lidt om hensyn til komorbiditet og individuelle tiltag. Herunder ogsé et
behov for gget risikostratificering, sa behandling malrettes mere de patienter,
der har gavn af det og kan tale det. Her blev bl.a. peget pa, at der ogsé kan vare
stor gavn af teknologiske lgsninger.

Det anbefales at eksperimentelle behandlinger var en tydelig del af udfordrings-
billedet. Dette ogsa med fokus p4, at det sikres, at et tilbud, der ikke laengere
har effekt eller udsigt, kan stoppes i tide. Og at der ogsé sikres bedre national
koordinering omkring noget sddant. Samtidig opleves problematikker omkring
de patienter, der soger til udlandet i et privat behandlingstilbud. Der er mange
og dyre muligheder og prioriteringer knyttet til omradet. Og det skaber ogsa
ulighed 1 sundhed.

Medlem af udvalget understregede, at det fortsat er vigtigt at huske at taenke re-
habilitering og palliation ind tidligt i forlebet og gentage det lebende. Og at pal-
liation enskes italesat mere som en tilgang og ikke som en egentlig indsats.

Der blev nevnt eksempler pa flere andre behov, der skal afdaekkes tidligt i for-
lobet. Eksempelvis er kontakt til fx jobcenter noget der skal tages tidligt i be-
handlingsforlebet. Ligeledes skal behov for forebyggelse tenkes ind tidligt og
det sikrer ogsa en bedre handtering af selve behandlingen men ogsé de eventu-
elle senfolger sidenhen.
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For en stor gruppe af patienter er palliation den bedste behandling. Med tilta-
gende aldrende befolkning, bliver behovet kun sterre. Derfor skal der ogsé vare
oget fokus pa at vurdere behov for palliation tidligere i forlebet.

Brugen af MDT-konferencer til at lofte kvaliteten blev naevnt som en vasentlig
faktor. Dog er der fortsat variation i brugen af MDT og der er et fortsat enske
om at alle kreftomrdder far en retningslinje for atholdelse af MDT.

Kommentarer til opfolgning

Generelt er det en udfordring med manglende adgang til data, manglende viden
og evidens. Samtidig er der behov for mere systematik i arbejdet med kliniske
retningslinjer pa omradet, hvilket yderligere besvarliggeres af, at arbejdet med
kliniske retningslinjer i hoj grad er baseret pa en frivillig arbejdsindsats.

Det anbefales at have storre fokus pé, hvilke senfolger der evt. kan forebygges.
Samt i det hele taget problematikker knyttet til de langvarige/kroniske forleb.

Ligeledes blev papeget, at der mangler viden om forekomst af senfoelger hos
hhv. &ldre og yngre patienter.

Et medlem af udvalget bemerkede, at de meget fa kvalitetsmedarbejdere i kom-
munen gor det sveert at tilrettelaegge og ensarte kvaliteten i kommunernes til-
bud. Ligeledes enskes mere datastyring i opfelgningsforlebet, sa der herigen-
nem er bedre muligheder for kvalitetsudvikling.

Bilag 3. Opsummering af udviklingen pd kreeftomrddet

Punkt S. Eventuelt og tak for nu

Sundhedsstyrelsen opfordrede medlemmer af udvalget til at sende input, link til
undersogelser eller kontakter til relevante videnspersoner, som kunne vare re-
levante for arbejdet med det faglige oplaeg. Input kan sendes til Naja Vyberg pa

navy@sst.dk

Handtering af skandalesager

Medlem udpeget via LVS enskede dette punkt tilfgjet under ’eventuelt’. Med-
lemmet forklarede, at de i LVS havde dreftet sprogbrug og fokus i forbindelse
med de verserende sager pa kraeftomradet. De var @rgerlige over, at der i medi-
erne tegnes et meget ensidigt og negativt billede af kraeftomradet og klinikerne
i sundhedsveasnet og enskede hjelp til handtering og enske om at nuancere og
nedtone sagerne og modsige faktuelt forkerte udtalelser. Og gav i den forbin-
delse ogsa udtryk for, at Sundhedsstyrelsen kunne bidrage hertil.

Bilag:

Bilag 1. Kommissorium for det faglige opleeg til Kreefiplan V
Bilag 2. Kommissorium for folgegruppe til det faglige opleeg til Kreefiplan V
Bilag 3. Opsummering af udviklingen pd krceftomrddet
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