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Punkt 1. Velkomst

Punkt 2. Godkendelse af dagsorden
Dagsordenen blev godkendt.

Punkt 3. Gensidig Orientering

Identificering og udvikling af beslutningsstettevaerktejer

Sundhedsstyrelsen orienterede om status pa KPIV projektet: Identificering
og udvikling af beslutningsstettevaerktajer. Projektet er forankret 1 Sund-
hedsstyrelsens enhed Evidens, Uddannelse og Beredskab (EUB). Det blev i
den faglige arbejdsgruppe erkendt, at der ikke foreligger eksisterende be-
slutningsstetteverktejer, der kan udrulles nationalt, hvorfor der i stedet skal
udvikles tre nye varktejer til brug ved brystkreft (omhandler til- eller fra-
valg af adjuverende behandling), lungekreaeft (til- eller fravalg af 2. og 3. lin-
je kemoterapi) og endetarmskreeft (valget mellem sammensyning af tar-men
eller stomi). Inden sommerferien blev opgaven sendt i udbud og det digitale
bureau Daman fik alle tre delaftaler. Det er 1 alt afsat 22 mio. kr. til opga-
ven, hvoraf 3,4 mio. kr. gér til udvikling af verktejerne og 17,6 mio. kr. gar
til implementering, som regionerne er ansvarlige for.

Sundhedsstyrelsen skal i 2020 folge op pé projektet ift. implementering i re-
gionerne.

DMCG papegede, at de tidligere har varet en del af projektet, men har pé
det seneste oplevet ikke at blive inddraget 1 nedvendig grad 1 selve udarbe;j-
delsen. DMCG er i lobende dialog med Sundhedsstyrelsens enhed EUB om
netop dette.

Efterfolgende var der en dreftelse af, hvorvidt, der bliver nogle mere generi-
ske beslutningsstettevarktejer til de mange andre beslutninger, der skal
treeffes i lobet af et patientforlegb. Sundhedsstyrelsen berettede, at man matte
starte et sted og med emnespecifikke vaerktajer. Hvis elementer af de tre be-
slutningsstetteverktejer, der arbejdes med nu, pa sigt kan geres mere gene-
riske vil man arbejde videre med dette.

Lige ledes blev det dreftet, hvordan beslutningsstettevaerktajerne skal udrul-
les 1 praksis: Hvornar i patientforlebet, i hvilken sammenhang, samt om be-
slutningsstetteverktajerne vil veere webbaserede? Samt om der er afsat mid-
ler til fagpersonerne, der indgar 1 arbejdet? Sundhedsstyrelens beskrev, at
man i arbejdet har taget udgangspunkt i udmentningsaftalen, der leegger
vaegt pa madet mellem sundhedspersonale og patienten. Beslutningsstatte-
varktejerne vil som udgangspunkt vere webbaserede, men med gje for at
nogle patienter gerne vil have det pa papir. Man vil 1 arbejdet tage udgangs-
punkt 1 malgruppens specifikke behov og ensker. Ift. afsetning af midler, er
der ikke er fastsat en fordelingsnogle, men at fagpersoner der indgér i ar-
bejdsgruppen til udviklingen af verktejerne honoreres.
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Medlemmer fra udvalget opfordrede til, at der sattes ekstra tid af i kraeft-
pakkerne, nar der skal inddrages beslutningsstetteverktejer. Sundhedsstyre-
len skriver sig dette bag eret i arbejdet med revision af kraftpakker.

Kraftens Bekempelse (KB) anferte at formélet med feelles beslutningstag-
ning er, at fa givtig proces mellem laege og patient, og at informeret samtyk-
ke ikke er det samme som fzlles beslutningstagning eller det at udvikle et
vaerkta) nedvendigvis ikke kan skabe dette. KB har sat penge af til projek-
ter, der skal arbejde med fzlles beslutningstagning. Formélet er, at der ar-
bejdes med at fa faelles beslutningstagning som kultur pé afdelinger.

Arbejdet med beslutningsstettevaerktojer vil labende blive droftet i Udvalg
for Kreeft.

Kebenhavns Kommunes Kreft og Sundhed berettede om at de i samarbejde
med Trygfonden og Lars Kayser fra Sundhed og Informatik pd Kebenhavns
Universitet er ved at forske i esundhedskompetencer hos patienter med
kreeft og frontmedarbejdere.

Danish Comprehensive Cancer Center (DCCC)
Anne Bukh, Formand i Styregruppen i DCCC orienterede om arbejdet i DCCC.
Centeret blev nedsat 1 2017 med tre hovedformal:

e Styrke det nationale samarbejde

e Sikre hurtig omsatning af forskningsresultater til klinisk praksis

e Understotte tiltrekning af eksterne forskningsmidler og eksperter

Den grundleggende struktur pd arbejdet er pa plads. Man har lagt vagt pa, at
stotte kompetenceudvikling, at ansggere har nationalt netveerk og projekter,
hvor klinikere og basalforskere arbejder sammen.

DCCC har modtaget 32 anseggninger, som samlet har segt om 5 millioner. Pul-
jen er pd 2,5 million.

Knak Cancer 2017
KB orienterede om Knak Cancer indsamlingen, hvor der blev indsamlet 147
millioner, hvor 121 millioner skal deles ud. Se bilag 1 for yderligere.

Diverse

Der blev udtrykt bekymring for, hvorvidt opfelgningsprogrammerne bliver im-
plementeret. KB orienterede om, at de har forespurgt de diagnosespecifikke pa-
tientforeninger om deres oplevelser med opfelgningsforleb. Ydermere oriente-
rede KB om, at en del af deres Barometerundersggelse underseger, hvor mange
der far udleveret en individuel opfelgningsplan. Sundhedsstyrelsen vil eftersen-
de KB’s barometerundersegelse, nar denne offentliggeres i ultimo 2017.
Sundhedsstyrelsen informerede om, at man 1 revisionen af pakkeforleb indar-
bejder opfelgningsprogrammerne, samt at Sundhedsstyrelsen af flere omgange
har varet 1 dialog med Danske Regioner og patientforeninger om denne pro-
blematik. Pa et kommende udvalgsmede vil vi tage opfelgning efter kreft og
implementering af opfelgningsprogrammer pa dagsordenen.
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Punkt 4. Sammenhzeng og formal med publikationerne pakkeforleb
for kreeft, forlebsprogram for rehabilitering og palliation i forbindelse
med krzeft og anbefalinger for den palliative indsats

Folgende tre Kreftplan IV projekter er sidelebende 1 2017 ved at blive udmen-
tet og skal vare ferdige ultimo 2017 eller primo 2018:
e Servicetjek af Pakkeforleb for kraeft
e Opdatering af Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i forbin-
delse med kraeft

e Revision af Anbefalinger for den palliative indsats

De tre publikationer har hver deres formél og mélgruppe, men har overlap og
snitflader. Sundhedsstyrelsen prasenterede det overordnede formal, som de tre
publikationer til sammen arbejder hen imod, og hvad Sundhedsstyrelsen héber,
at de kan bidrage til for patienter i kraeftbehandling, og til livet efter kraeft.

Der blev i prasentationen lagt vagt pa, at der i de diagnosespecifikke pakkefor-
lob vil blive beskrevet sygdomsspecifikke kriterier for mistanke, diagnose, be-
handlingsforleb, rehabilitering, genoptreening og senfelger, hvorimod at generel
rehabilitering, palliation og senfelger samt definitioner af dette vil blive be-
skrevet 1 Forlebsprogram for kraeft og rehabilitering 1 forbindelse med kraeft og
Anbefalinger for den palliative indsats.

Se bilag 2: Sundhedsstyrelsens praesentation til punkt 4 og 5

Der var efterfolgende spergsmal. Bl.a. blev der spurgt til hvorvidt de reviderede
pakkeforleb bliver sendt i hering. Sundhedsstyrelsen informerede om, at det
gor de ikke.

I den efterfolgende dreftelse blev det papeget fra Sundhedsstyrelsen, at forlebs-
programmet beskriver ansvarsfordelingen, samt at dette har en stor plads i for-
lebsprogrammet. Der leegges yderligere op til, at der i hver region bliver lavet
et konkret forlebsprogram med udgangspunkt i Sundhedsstyrelens program. I
forlengelse af ansvarsfordelingen blev det dreftet i hvilken grad Sundhedssty-
relsen kan pdvirke, at der fx kommer socialrddgivere som en del af kraftpatien-
ters forleb. Sundhedsstyrelsen informerede om, at vi i forlebsprogrammet hen-
vender os til en bred gruppe af fagprofessionelle herunder socialradgivere, der
er involveret i forleb med rehabilitering og palliation, men hvordan regioner og
kommuner organiserer sig besluttes lokalt.

Udvalget havde en leengere dreftelse om rehabilitering, herunder relevans af at
udarbejde nationale retningslinjer for rehabilitering og palliation henvendt til
fagprofessionelle i sygehus og kommune, fastsatte krav til rehabilitering i
kommunerne, samt mulighed for kommunal dokumentation / registrering. Der
var en dreftelse af, at der skal veere en balance i, hvad der aftales lokalt mellem
region og kommune og samtidig sikring af, at der fastsattes et nationalt niveau
for rehabilitering 1 kommuner.

I forbindelse med orientering om pakkeforlab for kreft blev det dreftet i hvil-
ken grad, Sundhedsstyrelsen vil henvise til DMCG’ernes kliniske retningslinjer
ift. hvilke undersogelser patienter ber have i et pakkeforleb. Sundhedsstyrelsen
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anforte, at man som udgangspunkt gerne vil henvise til de faglige beskriver i
DMCG’erne kliniske retningslinjer. Dog vurderer man pakke for pakke i taet
samarbejde med den relevante DMCG, hvad der star hvor, hvad der kan henvi-
ses til, og om der er behov for opdatering af bestemte afsnit.

Efter dreftelsen om de tre publikationer lagde Sundhedsstyrelsen op til en drof-
telse af implementering af Sundhedsstyrelsens publikationer, samt hvordan
Sundhedsstyrelsen kan bidrage til at gge implementerbarheden af deres publi-
kationer. Folgende input blev givet til Sundhedsstyrelsen:

Indhold
e Fokus pd hvem modtagere af publikationen er
e Skarpet beskrivelse af publikationens formal
e Sundhedsstyrelsen skal beskrive de overordnede rammer
e Lav lesevejledninger til publikationer, begrebsafklaring s& de er mere

héndterbare
e Fokus pa overskuelighed i vores publikationer

Metode
e Inddrage interessenter i skrivearbejdet
e Undga for topstyrede processer

Samarbejde
e Fokus pa eksisterende kommandoveje / kilder til viden for modtagere
e Tank andre akterer der udgiver retningslinjer ind tidligt i processen
eks. Center for Kliniske Retningslinjer
e Det er svaert lokalt, at hdndtere den store mangde af publikationer fra
akterer, der ber implementeres. De mange publikationer beskriver alle
anbefalinger om indsatser og organisering, der ber folges.

Punkt 5. Proces vedrerende udvalgets fremtidige meder
Sundhedsstyrelsens Udvalg for Kraeft har til formdl at drefte og folge aktuelle
og vesentlige emner indenfor omradet. Det star beskrevet i kommissoriet for
Udvalg for Kreaeft, at der leegges op til, at mederne planlegges i dialog med ud-
valgets medlemmer mph. at drofte aktuelle og relevante emner for derigennem
at medvirke til stadig forbedring af forebyggelse, udredning, behandling, reha-
bilitering og palliation pa kraftomradet.

Se bilag 2: Sundhedsstyrelsens prasentation til punkt 4 og 5

Pa medet var der en droftelse af, hvordan planlegning, indhold og format for
udvalgsmederne kan vare fremmende for at lose udvalgets opgaver. Der blev
taget udgangspunkt i kommissoriet, hvor der bl.a. star at udvalgets rolle er:
e Folge udviklingen pa kraftomradet, herunder den nyeste faglige viden
og forskning samt planer og initiativer pd tvers af landet og sektorer
e Pege pa nedvendige nye initiativ- og udviklingsomrader for at sikre
bedst mulig indsats og tilrettelaeggelse af omradet
e Give faglig rddgivning pa kraeftomradet nédr parterne har behov herfor,
fx i relation til konkrete opgaver, udfordringer, udmeldinger m.m.
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Deltagelse i medeplanlegning:

Der var bred opbakning fra udvalget til at bidrage i planleegningen af mederne.
Det blev foresldet at Sundhedsstyrelsen lobende sperger udvalget, om de har
emner til dagsordenen eller sperge om bidrag til planlegning.

Indhold p4 mederne
Folgende indhold blev foresldet til kommende meoder:

e Med udgangspunkt i data fra RKKP kan der dreftes svere emner, eks.
regionale forskelle.

e Inddragelse af udvalget ift. dreftelse af udarbejdning af Sundhedsstyrel-
sens publikationer inden de er feerdige. Herved kan udvalget vaere med
tidligt 1 processerne og i hejere grad vaere dagsordenssettende (proakti-
ve).

e Det blev papeget, at det vil vare relevant at drefte udviklingsprojekter
pa udvalget.

e Nye behandlingsformer (fx immunterapi — er vi klar) der kan transfor-
mere sundhedsveasenet

e Multisygdom og kreeft

e Opfolgningsprogrammer

e Palliation

Der ber vaere fokus pa, hvilke temaer der er mest presserende/aktuelle.

Format
Folgende forslag blev givet ift. format af mederne:
e ZAndret mgdeform, saledes at man har 1-2 meder arligt i det store forum
og har en rekke meder i mindre fora.
e Opbakning til temadroeftelser
e Orienteringspunkter ber kun sendes pé skrift, og der kan ved behov bli-
ve stillet spergsmal
e Undergrupper der laver kvalificerede opleg, som kan dreftes pa kom-
mende moder

Punkt 6. Status p4 udmentning af DMCG’ernes arbejde med vedlige-
hold af kliniske retningslinjer

Pé baggrund af KPIV projektet vedrerende vedligehold af kliniske retningslin-
jer 2017-2020 har Danske Multidisciplinere Cancer Grupper (DMCG.dk) og
Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram (RKKP) indgéet samarbejde
om at sikre lebende faglig udvikling og opdatering af kliniske retningslinjer pa
kreeftomradet. Formélet er at understotte hoj og ensartet kvalitet for kraeftpati-
enter 1 hele landet. Indsats og projektledelse er forankret 1 et nyetableret sekre-
tariat: Sekretariat for Kliniske Retningslinjer pa kraftomradet placeret i regi af
RKKP. Sekretariatet har ansvar for at sikre, at udvikling og vedligeholde af kli-
niske retningslinjer foregar inden for rammerne af den valgte metode. De enkel-
te DMCG’er vil vare ansvarlige for det faglige indhold af retningslinjerne.

Henriette Lipczak, der er ansat som overlaege i ovennavnte sekretariat, gav en
status med arbejdet, herunder skitserede principperne for arbejdet og den valgte
model. Se vedhaftede praesentation (bilag 3)
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Der var generel ros fra udvalget til arbejdet, og det blev anerkendte at arbejdet
med DMCG’ernes kliniske retningslinjer bliver loftet op nationalt.

Der var siden hen en dreftelse af, at man i arbejdet skal finde en balance, hvor
man respekterer de lokale ildsjales lyst og passion for arbejdet med kliniske
retningslinjer og samtidig har fokus pé systematik og ensartethed.

Der blev spurgt ind til, hvorvidt kommunal rehabilitering og palliation fylder i
arbejdet. Arbejdet kommer primert til at omhandle hvad der foregér i sygehus-
regi, men ambitionen er, at man pa sigt skal deekke hele forlebet.

KB anerkendte arbejdet, og spurgte til, om man arbejder med at indfere felles
indikatorer eks. for rygestatus. P4 nuvarende tidspunkt benytter DMCG’erne 1
nogle tilfeelde forskellige indikatorer for samme ting. Henriette Lipczak beret-
tede at monitorering ikke er det, der ligger forst for og i det beskrevne arbejde
primert vil omhandle monitorering af retningslinjerne. Andre i RKKP og
DMCQG arbejder dog med klinisk meningsfuld standardisering af databasernes
indhold, sd omradet er i fokus pa anden vis.

Punkt 7. Neaeste mode i Sundhedsstyrelsens Udvalg for Kreeft,
den 22. marts 2018 kl. 13.00-16.00

Der var ingen kommentarer til dette punkt.

Punkt 8. Evt.

Der var ingen kommentarer til dette punkt.

Bilag
Bilag 1 — Knak Cancer 2017 — resultat af &rets kampagne
Bilag 2 — Sundhedsstyrelsens prasentation til punkt 4 og 5

Bilag 3 — Praesentation vedr. Kliniske Retningslinjer for Kraeft
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