Patienternes Kraeftplan

@nsker til Kreeftplan 1V udarbejdet af Danske Kraeftpatientforeninger.

Sundhedsstyrelsens Kraeftplan 1V, som en lang reekke eksperter netop nu arbejder
pa et oplaeg til, er vigtig. Kvaliteten af kraeftbehandlingen i Danmark traenger til et
lgft. B&de nar det gaelder kvaliteten af behandlingen og forstaelsen for patienternes
behov. Derfor har vi sammen taget initiativ til at samle en reekke mindre
patientforeninger- og netveerk med henblik pd at komme med forslag til, hvordan
en kommende Kreaeftplan IV bedst muligt kan afspejle patienternes gnsker.

DANSK

De Danske ) FORENING
Kraeftpatientforeninger -

ﬁa Patientforeningen
Danske Kreeftpatientforeninger er en sammenslutning af Lungekraaft
patientforeninger og patientnetveerk, der repraesenterer
mange forskellige kreeftdiagnoser. Tilsammen repreesen- PRGPA
Prostatakraeftforeningen

terer Danske Kreeftpatientforeninger naesten 150.000

patienter, der keemper med en kreeftsygdom. De fleste af Patientrareningan Tor TATMKEES

for patienter og pirerende

foreningerne har ogsa et teet samarbejde med Kreeftens

Bekaempelse. Dette dokument er taenkt som patienternes
indspil til de officielle arbejdsgrupper, som Sundhedssty- Lﬁ
Patientforeningen for Lymfekreeft og Leukaemi

relsen har nedsat som en del af det forberedende arbejde

til kreeftplan IV. Danske Kreeftpatientforeningers input er ‘o
blevet samlet i forbindelse med et feellesmgde afholdt den Pancrelainusf\:ierketx
22. februar 2016 og har tilslutning fra fglgende foreninger:
. ) . T
Patientforeningen for Lymfekraeft og Leukaemi (LyLe), @ E,&ﬁﬁi‘fﬁﬁﬁ ,,AESEE&},ES,EQ
OG BLAREKRAFT SAMT DERES PARORENDE.
Patientforeningen Lungekreeft, Dansk Myelomatose Foren-
ing, Prostatakraeftforeningen (PROPA), Patientforeningen
HJERNETUMORFORENINGEN
for Tarmkreeft, Bleerekreeftforeningen, Pankreasnetveerket

HjernetumorForeningen og COPA.
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Resumé

Kreeftplan IV, som Sundhedsstyrelsen i gjeblikket arbejder pa
at udarbejde et forslag til, er, af sundheds- og &ldreminister
Sophie Lohde, blevet beskrevet som "patienternes kreeftplan”'.
Den melding er Danske Kreeftpatientforeninger taknemmelige
for. Der er i den grad behov for, at patienternes ensker

bliver hort og afspejlet i en kommende kreeftplan. Danske
Kreeftpatientforeninger onsker en mere individualiseret

behandling, hvor der bade legges vaegt pa anvendelse af

ny effektiv medicin og ny informationsteknologi, der sikrer =

patienterne bedre og mere sammenhangende behandlingsforlob

afstemt efter individuelle behov. Lisbeth Sgbaek Hansen
Formand

Patientforeningen Lungekreeft
Telefon: 40 16 23 35

Patienternes kraeftplan

Som patienter er vi optagede af, at kvaliteten af den behandling
som tilbydes i Danmark, bliver forbedret. Det geelder malt pa
overlevelse, hvor vi fortsat halter efter det ovrige Norden, men
ogsa malt pa den oplevede kvalitet. De tidligere kraftplaner har
i hoj grad veeret "systemets” kreaeftplaner. Nu skal patienterne i
centrum, og vi har derfor taget initiativ til at komme med vores
input til, hvordan Kreftplan IV reelt kan blive patienternes

kreeftplan.

Danske kraeftpatienter er meget forskellige og deekker over

Rita O. Christensen
Formand
behov for behandling, pleje, rehabilitering og stotte er derfor ogsa Patientforeningen for

Lymfekreeft og Leukaemi
Telefon: 31 68 26 00

mange forskellige kreftdiagnoser og livsomstaendigheder. Vores

meget forskellige. Det bor behandlingssystemet tage pejling af.

Der er behov for, at der kan tages individuelle hensyn.
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Denne tilgang til kreeftbehandlingen flugter med de seneste ars videnskabelige
landvindinger. For nogle kreefttyper er det nu muligt at tilretteleegge en
personlig medicinsk behandling, hvor f.eks. patienternes genprofiler er med til

at bestemme valg af preeparater.

Kraftplan IV skal saledes gore, hvad ingen andre kraftplaner endnu er
lykkedes med: Sikre danskerne meget hurtigere adgang til bade en diagnose
og efterfolgende behandling af en hoj, ensartet kvalitet. I virkeligheden er det
trist overhovedet at skulle naevne “behandling af en ensartet hoj kvalitet”. Men
desveerre er virkeligheden, at kvaliteten mange steder halter, trods nationale
guidelines m.v. Dermed bliver bopeel, hospital og behandlere saerdeles
afgorende variabler, der kan have en urimelig stor indflydelse pa patientens

prognose.

Kan det veere anderledes, nar vi har fem forskellige regioner, hvor man har sine
egne dagsordner og lokale spilleregler? Efter Danske Kreeftpatientforeningers
opfattelse skal implementeringen af en Kreeftplan IV ikke handle om
organiseringen af hospitalsveesnet og de enkelte regioners indretning. Dertil er
Kreftplan IV alt for vigtig og diskussionen om regionernes rolle alt for politisk
kompleks. Omvendt finder vi det oplagt, at kraeve, at Regionernes rolle bliver
grundigt belyst, skulle det vise sig, at det reelt er regionalpolitiske dagsordner,
der umuligger organisering af mere malrettede og individualiserede

behandlingstilbud til gavn for danske kreeftpatienter.

De deltagende foreninger og netveerk bag Danske Kreftpatientforeninger er
klar over, at vi umuligt kan lsegge alle vores mange onsker og synspunkter
frem og fa dem opfyldt samtidigt. Vi vil derfor i det folgende fokusere pa to
hovedomrader, hvor vi ved, at vores input bade pa kort og langt sigt kan veere

med til at gore en afgerende forskel for danske kraeftpatienter.

Nar dette er sagt, foler vi omvendt ogsa et stort behov for at understrege, at
begrebet “prioritering” efter vores opfattelse, ikke ber findes i et offentligt
finansieret sundhedsvaesen som det danske, hvor der for kreaeftpatienter ikke
findes reelle alternative behandlingstilbud. Hvis patienterne ikke bliver tilbudt

den bedst mulige behandling af det offentlige sygehusvesen, vil de mest
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ressourcestaerke patienter sege til udlandet. Dette kan have en lang reekke
uheldige konsekvenser. Det vil udbygge den sociale ulighed i sundheden og
reelt overlade de mest ressourcesvage borgere til andenrangsbehandling,
Facebook-indsamlinger og obskure alternative behandlingstilbud. Det er
uveerdigt i et land, der har verdens hojeste skattetryk. Men ogsa for de mere
ressourcesteerke, der maske kunne finansiere en del af deres behandling selv,
kan det “fri initiativ” bringe mange i en tvivlsom situation, f.eks. nar det geelder
deres rettigheder, ligesom rejseaktivitet med terminal sygdom langt fra er

optimalt.

To gnsker, der kan ggre
en forskel for danske
kreeftpatienter

Det maske allervigtigste for en kreeftpatient, der star med sin diagnose i
handen, er visheden om, at de far en rettidig og effektiv behandling, samt er

garanteret et overskueligt og sammenhangende behandlingsforleb.

Den bedste behandling

For en kreaeftpatient er det vigtigste: Livet. Helst vil vi kureres for kraeften.

Hvis ikke det er muligt, vil vi gerne leve leengst muligt med den bedst mulige
livskvalitet. Derfor mener vi, at kvaliteten af behandlingen er helt afgorende. Og
der skal veere lige adgang hertil, uanset hvor i landet man bor. Dette krav skal

omfatte bade kirurgisk, medicinsk, og andre former for behandling.

Danske kreeftpatienter har stadig den laveste overlevelse i hele Norden. Med
en gennemsnitlig overlevelse i 2013 for meend pa 58 procent og for kvinder pa
61 procent, halter Danmark efter blandt andet Sverige. Her har patienterne en
vaesentlig bedre prognose, idet 69 procent af maendene overlever, mens tallet

er 67 procent for de svenske kvinder®. Vi ma og skal op pa svensk niveau.
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“Kvaliteten af
kreeftbehandlingen
skal gges”

Kvaliteten af dansk kraeftbehandling skal derfor oges og overlevelsen
forbedres. Dette skal ske ved, at der eremeerkes yderligere okonomiske
ressourcer til at sikre, at alle, der har et konkret behandlingsbehov og i evrigt
opfylder kriterierne for behandling, kan veere sikre pa at fa den nyeste, den

bedste og mest effektive behandling.

Oremeerkning af ekonomiske midler til ny behandling er i trdd med, hvad
en forende dansk kreeftekspert® har anbefalet i relation til Kreeftplan IV. Det

synspunkt stotter Danske Kreaftpatientforeninger op om.

® :i eksempel pa banebrydende fremskridt inden for kraefthehandling
er ifolge overlaege og leegefaglig redaktor hos Kraeftens Bekeempelse,
Jens Oluf Bruun, sket inden for immunterapien. "Vi ser i dag den ene
behandling efter den anden inden for immunterapi, som er sa lovende,
at de far sarlige hurtige godkendelser hos laegemiddelmyndighederne”.*
Disse terapier er ogsa gennemsnitligt dyrere end traditionel
kemobehandling. Derfor skal det sikres, at der ikke er pkonomiske
barrierer, kasseteenkning, administrative komplikationer m.v., der
hindrer patienternes adgang til den bedste behandling. Danske
Kreeftpatientforeninger ensker desuden vished for, at de nodvendige
kompetencer og personalemaessige ressourcers tilstedeverelse sikres pa
de enkelte afdelinger, sa det rent praktisk er muligt at kunne handtere, at
flere patienter tilbydes nye banebrydende behandlinger som eksempelvis

immunterapi.

@ Detervores erfaring, at mange patienter ikke oplyses fuldt ud
om behandlingsalternativer i forbindelse med igangseetning af
kreeftbehandling eller undervejs i forlobet. Det kan f.eks. veere nyere
behandling, eller mere skansom behandling. Derfor bor autoriseret
skriftlig information om de nyeste behandlingsmuligheder vere et tilbud
til alle patienter. Ikke mindst af hensyn til dem, der ikke magter at opsege

informationen selv midt i en meget sveer livssituation.
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Bedre sammenhaengende
patientforlgb

Danske kreaeftpatienter oplever i dag en lang reekke uhensigtsmeaessigheder,
nar de sendes rundt i behandlingssystemet. Ikke mindst, hvis de modtager
behandling pa flere forskellige afdelinger pa én gang. Handteringen af
patientjournaler er ganske forskellige fra region til region, ligesom patienterne
typisk moder mange forskellige leeger, som de ikke kender og som ikke kender

dem.

Har man en kraeftdiagnose er livet usikkert og stressende pa en lang
reekke omrader. Sammenhang, overblik og adgang til information, der er
individualiseret og udformet under hensyntagen til den enkelte patients
situation og mentale ressourcer, kan derfor gore forlgbet lettere og mere

overskueligt at komme igennem.

Pa den baggrund ensker Danske Kraftpatientforeninger bedre sammenhang
i patientforlobene for kreeftpatienter. Dette skal sikres gennem en malrettet

indsats pa flere forskellige niveauer:

B Den enkelte patient skal, hvis vedkommende onsker det, have tilknyttet
en tovholder; en behandlingsansvarlig sundhedsperson, f.eks. en
sygeplejerske, der kan guide patienten igennem systemet. Er der tale om
patienter med seerlige udfordringer, skal tovholderen kunne bemyndiges
til at repraesentere patienten og udtrykke vedkommendes onsker med

henblik pa at sikre et individuelt tilpasset tilbud.

B Samarbejdet mellem egen laege og hospitalet, der star for den egentlige
behandling, skal styrkes. Den praktiserende laege skal i hojere grad
kunne radgive sin patient, samt henvise patienter med lavere grad af
mistanke om kraeft end tidligere. Her kunne brug af udredning pa sakaldte
ja/nej klinikker veere en mulighed. Sddanne klinikker kan sikre de
nodvendige, tidligere diagnoser og aflaste andre led i sundhedssystemet.
Den praktiserende laege bor i ovrigt i hojere grad folge op i forhold til
behandlingen f.eks. ved nye symptomer eller tilbagefald. Det kreever
ressourcer til nedvendig efteruddannelse og pligt til at holde sig ajour med

kraeftomradet.
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B Samlet set skal muligheden for at sikre individuelt tilpassede og
sammenhangende patientforlob forbedres ved at udvikle og implementere
elektroniske patientjournalsystemer, der bade abner mulighed for fuld
integration med kliniske databaser og sikrer, at der samles relevante
informationer om patientens livsomstaendigheder. Disse informationer
skal anvendes til at give et ssmmenhangende billede af “den hele
patient”. Psykosociale forhold skal kunne integreres med rent kliniske
data. Muligheden for adgang til patientdata eksisterer allerede, men kan
forbedres, saledes at billedet af den enkelte patient fuldsteendiggeres og

muligger en indsats, der er afstemt efter den enkeltes behov.

B Den enkeltes patients behov for rehabilitering bor ligeledes vere en
integreret del af det ssmmenhangende patientforleb, si patienter
fremover ikke leengere vil opleve af vaere kastebold mellem forskellige
afdelinger og systemer, der ikke taler sammen. En simpel behovsanalyse,
der afdeekker patientens behov i overgangen til rehabilitering, kan veere
en god lgsning. Et sadant tilbud vil hjeelpe patienten med at fa overblik

over hans eller hendes konkrete behov og praktiske muligheder.

For at sikre forbedrede og mere sammenhangende patientforleb, tilbyder

de mange frivillige bag Danske Kraeftpatientforeninger at veere en ressource
for sygehusvasenet. En stotte for patienter for, under og efter behandlingen.
Det er vigtigt at teenke patientforeningerne ind, nar behovet for patientneere

ressourcer overstiger det offentlige systems kapacitet.

Danske Kraftpatientforeninger haber, at Sundhedsstyrelsen og politikerne vil
lytte til vores synspunkter og sikre, at de reelt bliver udmontet i en kommende
Kreeftplan IV. Vi vil naturligvis gerne uddybe vores synspunkter og ser

frem til at diskutere, hvordan et samlet opleeg til en ny kreeftplan ser ud i et
patientperspektiv. Det vil vaere naturligt, hvis Kreeftplan IV virkelig skal veere

patienternes kreftplan.

REFERENCER
1 http://stemsophie.dk/artikler/patienterne-skal-igen-i-centrum/
2 NORDCAN 2015.
3 Preesentation fra Inge Marie Svanes i forbindelse med foretraede for Folketingets Sundhedsudvalg
den 8. december 2015 om kreeftbehandling og anvendelse af immunterapi
4 Kreeftens Bekaeempelse: Sadan knaekker vi kraeft. Interview med overleege Jens Oluf Bruun Pedersen,
Kraeftens Bekeempelse. 23/10 2015



ﬁ a Patientforeningen
Lungekraeft

Patientforeningen Lungekraeft

Har til formal at stgtte og vejlede

lungekreeft- og lungehindekraeft ramte og

deres pargrende gennem et netveerk af
ligestillede kontaktpersoner.

DANSK
MYELOMATOSE
FORENING

Dansk Myelomatose Forening

Arbejder for at udbrede kendskab

til sygdommen myelomatose

og reprasenterer danske
myelomatosepatienter og deres pargrende
med henblik pa at opna de bedste
behandlingsmuligheder.

PRCPA

Prostatakreaeftforeningen

Prostatakrzeftforeningen (PROPA)
Arbejder som patientforening for, at
prostatakreeftpatienter far den bedste
behandling og stgtte. Det ggr PROPA bl.a.
ved at pavirke den sundhedspolitiske
dagsorden til fordel for en optimal
behandling af prostatakreeft samt ved at
formidle almen viden om prostatakreeft og
dens behandling.

@ BLAREKRAFTFORENINGEN
FOR PATIENTER MED PAPILLOMER/POLYPPER

OG BLAREKRAFT SAMT DERES PARORENDE.

Blaerekraeftforeningen
Bleerekreaeftforeningen er en forening for
personer med bleerekreeft, bleerepolypper /
-papillomer og for pargrende.

Q“d

Pancreasnetvarket &

I DANMARK

Pancreasnetvaerket
Pancreasnetveerket er en forening for
patienter med kreeft i bugspytkirtlen,
galdeveje og tolvfingertarm samt deres
pargrende.

L

Patientforeningen for Lymfekraeft og Leukaemi

Patientforeningen for lymfekrzeft og
leukami (LyLe)

Oplyser om lymfekreeft, leukeemi og MDS
samt stgtter og vejleder de mange, der
arligt rammes af sygdommene.

Patientforeningen for Tarmkreaeft

- for patienter og parerende

Patientforeningen for Tarmkraeft
Patientnetveerket for Tarmkreeft er et
feellesskab, hvor man kan sgge stgtte og
udveksle erfaringer med andre i samme
situation. Foreningen arbejder bl.a. for

at udbrede befolkningens viden om
tarmkreeft (analkreeft, endetarmskraeft

og tyktarms-kreeft) samt for at sikre
patienterne bedre behandlingsmuligheder.

CcOopPQ

COPA

Stomiforeningen COPA varetager
interesser for stomi- og reservoiropererede
samt personer med sygdomme, der kan
fgre til anleeggelse af stomi/reservoir.

!—IJER’NETLdJkMORFORENiNGEN

HjernetumorForeningen
HjernetumorForeningen er en forening
for patienter med hjernetumorer og deres
pargrende.

Udarbejdelsen af denne

rapport er gjort mulig
med et sponsorat fra
Bristol-Myers Squibb
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