&

SUNDHEDSSTYRELSEN

FORLOBSPROGRAM FOR
REHABILITERING OG PALLIATION
I FORBINDELSE MED KRAFT




Forlebsprogram for rehabi-
litering og palliation i for-
bindelse med kraft

© Sundhedsstyrelsen, 2018.
Publikationen kan frit refereres med ty-
delig kildeangivelse.

Sundhedsstyrelsen

Islands Brygge 67

2300 Kebenhavn S

www.sst.dk

Emneord: kreft, rehabilitering, palliati-
on, forlebsprogram

Sprog: Dansk Q
Version: Horingsversion
Versionsdato: 05.02.2018
Format: pdf 6

Q@%

9. FEBRUAR 2018 FORLZBSPROGRAM FOR REHABILITERING OG PALLIATIO SIDE 2/61


http://www.sst.dk/

Indhold

1 Introduktion 4
11 Formal 4
1.2 Baggrund 4
1.3 Afgreensning 5
1.4 Anvendte begreber 5
2 Sammenfatning af anbefalinger 8
3 Malgruppe 10
3.1 Afgraensning af malgruppen 10
3.2 Malgruppens omfang 10
3.3 Malgruppens karakteristika 11
3.4 Bgrn og unge, der lever med eller er helbredt efter kraeftsygdom 15
3.5 Pargrende og efterladte til mennesker med kreeft 16
4 Planlaegning og vurdering af behov 17
41 Planlaegning af den samlede indsats 17
4.2 Systematisk vurdering af behov 18
5 Faglige indsatser 21
51 Formal med indsatserne 21
5.2 Indsatser malrettet fysiske forhold 22
Fysisk traening 22
Ernaering 23
5.3 Indsatser malrettet psykiske forhold 23
5.4 Indsatser malrettet-sociale forhold 24
5.5 Indsatser malrettet eksistentielle og andelige forhold 25
5.6 Indsatser malrettet barn 26
5.7 Indsatser malrettet paregrende 26
5.8 Indsatser malrettet efterladte 27
6 Organisering og samarbejde 28
6.1 Ansvars- og opgavefordeling 28
6.2 Kommunikation og koordination 32
7 Kvalitetsudvikling 33
71 Monitorering 33
7.2 Forskning 34
8 Implementering og opfelgning 35

9. FEBRUAR 2018 FORLOBSPROGRAM FOR REHABILITERING OG PALLIATION SIDE 2/61



8.1
8.2
8.3
8.4
8.5
8.6
8.7

Forudsaetninger for vellykket implementering
Tveersektorielt/tveergdende samarbejde
Plan for implementering

Aftaler om kompetenceudvikling
Monitorering af implementeringsprocessen
Opfelgning

Revision af det nationale forlabsprogram

Referenceliste

9. FEBRUAR 2018 FORL@ZBSPROGRAM FOR REHABILITERING OG PALLIATION

35
35
35
36
36
36
37

38

SIDE 3/61



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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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. 41.000 nye 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

(22)

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 parerende har behov for selvsteendige indsatser.

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 behov

Behov for rehabilitering og palliation vurderes 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 behov ber afdeekke nedenstdende fire omrader, som de hyppigste senfelger 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: Behovsvurdering og 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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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
opfelgningsplansAktuelt skal den planlagte indsats dokumenteres i den almindelige journalforing,
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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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

9. FEBRUAR 2018 FORLOBSPROGRAM FOR REHABILITERING OG PALLIATION SIDE 23/61


http://www.cfkr.dk/media/344572/modificeret_kost_og_v_ske_til_voksne___18__r__personer_med__vre_dysfagi.pdf

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.

6.1 Ansvars- og opgavefordeling

Hovedansvaret for rehabilitering og palliation er placeret i kommunerne, men der vil vere sam-
menhangende og/eller sidelobende relaterede indsatser i 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 aktarer. Opgavefordelingen kan derfor besta 1, at
regioner/sygehuse; almen praksis og kommuner indgér i et tverregionalt, tvaersektorielt og tveer-
kommunalt samarbejde.

9. FEBRUAR 2018 FORLOBSPROGRAM FOR REHABILITERING OG PALLIATION SIDE 28/61



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 hovedopgaven i forhold til rehabilitering, mens ansvaret for palliative indsatser
athaenger af specialiseringsniveauet. 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-
visningsomradet. Kommunerne skal derfor kunne tilbyde relevante indsatser vedrerende fysiske,
psykiske, sociale og eksistentielle/andelige 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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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
sammenheng herimellem, hvorfor en koordinatorfunktion anbefales.

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 koordination

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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7 Kvalitetsudvikling

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 felgende indikatorer kunne bidrage til at fremme kvalitetsudviklingen:

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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Monitorering i kommunerne

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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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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