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Man star ret alene i opfelgningsforlgbet.
Forvirret, utryg og med en masse tanker,
som man selv er ngdt til at rede ud og
bearbejde. Dog ville det veere rart hvis
nogen havde vist den rigtige vej. Man ved

ikke helt hvilke felelser der er normale, eller

hvordan man skal gribe dem an. Jeg endte
med ikke at gere sa meget, for jeg kunne I n d h O.l_d
ikke overskue at saette mig ind i noget.
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Indledning

Senfalger er et vigtigt politisk fokusomrade for
Kraeftens Bekaempelse. | dette holdningspapir beskrives
vores anbefalinger til en forbedret senfalgeindsats.
Holdningspapiret kan understatte og danne ramme for
den kraeftpolitiske indsats lokalt, regionalt og nationalt.

Holdningspapiret er skrevet med afsaet i den aktuelle
viden om bade senfelger efter kraeft og organisering af
senfolgeindsatsen i Danmark.

Senfglger
1 fokus

Laes Kraeftens Bekaempelses
otte anbefalinger til at styrke
senfglgeomradet pa side 16.
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Bagorund

Da overlevelsen efter kraeft er vaesentligt
forbedret, vil flere mennesker i fremtiden

leve med senfelger efter kraeft. Senfalger
daekker over en lang raekke fysiske og psykiske
helbredsproblemer, som kan opsta under

og efter kraeftbehandlingen. Senfalger kan
have store konsekvenser for den enkeltes
livskvalitet, arbejdsliv og sociale liv.

Forbedret kreeftbehandling

og overlevelse

Fremskridt inden for kraeftbehandling betyder,
at kreeftpatienters overlevelse er vaesentligt
forbedret gennem de seneste ar. Samtidig er
antallet af nye kraefttilfeelde stigende. Dette
ger, at det samlede antal kraeftoverlevere i
Danmark vokser. | dag lever cirka 385.000 med
eller efter kraeft i Danmark'. Det tal forventes
at stige i fremtiden.

Forbedret behandling og laengere overlevelse
er dog desveerre ofte ledsaget af senfaelger
efter sygdom og/eller behandling. Med det
voksende antal kraeftoverlevere vil senfalger

i fremtiden blive en stigende udfordring i det
danske sundhedsvaesen. Senfglger kan sam-
tidig have konsekvenser for patienternes livs-
kvalitet, arbejdsliv og sociale liv. | det felgende
er det valgt at omtale mennesker med senfol-
ger efter kraeft som “"patienter med senfalger”,
velvidende at senfolger ogsa kan opsta efter
endt behandlings- og opfalgningsforlab.

Senfglger defineres af
Sundhedsstyrelsen som:

Helbredsproblemer, der opstar under primaer
behandling og bliver kroniske, eller som
opstar og manifesterer sig maneder eller ar
efter behandlingen er afsluttet. Senfelgerne
omfatter ny primaer kraeftsygdom og fysiske,
psykiske eller sociale forandringer, der er

en folge af kraeeftsygdommen og/eller
behandlingen af denne?

Senfaelger kan opsta enten i forbindelse med
selve kraeftbehandlingen, hvor kroppens
funktion pavirkes af kirurgi, stralebehandling,
kemoterapi, immunterapi mv,, eller de kan vise
sig flere ar efter, at behandlingen er afsluttet.
Senfaelger opstar i et komplekst samspil mel-
lem kraeftsygdom, behandling og patientens
grundlaeggende helbredsforhold og livs-
situation. Nogle kraeftpatienter oplever, at
senfalgerne er kortvarige, mens andre oplever
langvarige eller livslange senfelger.

Sundhedsstyrelsen skanner pa baggrund af lit-
teraturstudier, at mindst 50 pct. af kraeftover-
levere oplever en eller anden senfglge af
behandlingen?. Kraeftens Bekaempelses
Barometerundersagelse fra 2023 viser, at 70
pct. af kraeftpatienter oplever senfglger efter
kraeftsygdommen, som fylder for dem i hver-
dagen 2-2,5 &r efter diagnosen®.
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Figur 1:
Almindelige senfolger efter kraeft

De hyppigste senfglger
Fatigue/kraeftrelateret treethed (56 %)
Angst/bekymringer (25 %)
Afferings-/tarmproblemer (24 %)
Seksuelle problemer (23 %)
Tristhed/nedtrykthed (21 %)

Kraeftens Bekaempelse3.

Traethed fylder rigtig meget.

Kan ikke haenge sammen ved den mindste
traethed. Desveaerre er jeg traet hele tiden.
Venter pa, at det gar over igen, men efter
2 ar orker jeg det ikke laengere.

Senfelger deekker over en bred vifte af bade
fysiske, psykiske og sociale felger af sygdom
og/eller behandling. Senfalgerne kan vaere
specifikke for de organer, hvor kraeftsygdom-
men har siddet/hvor man er blevet behandlet,
eller de kan veere generelle og ga pa tveers af
kraeftdiagnoser og behandlingstyper.

Eksempler pa senfelger, der gar pa tveers af
kraeftdiagnoser er kroniske smerter, fatigue
(kreeftrelateret traethed), sevnproblemer og
kognitive forandringer som nedsat hukom-
melse. Seksuelle problemer som impotens,
torre slimhinder eller smerter ved samleje er
ligeledes hyppige. Patienter behandlet for
kraeft i baekkenorganerne oplever ofte diag-
nose- og behandlingsspecifikke senfalger
knyttet til tarmfunktionen, f.eks. kronisk diarré
eller inkontinens, hvilket kan vaere staerkt
socialt invaliderende.

At gennemga et kraeftforlgb opleves af mange
som en stor psykisk belastning, og frygten for,
at kraeften skal vende tilbage, kan vaere en

byrde i mange ar efter kraeftsygdommen.
Psykiske reaktioner efter kraeft som depression,
angst og frygt for tilbagefald er belastende
senfalger for mange kraeftpatienter og deres
pargrende. Mange kraeftoverlevere oplever
mere end én senfelge, hvor de enkelte senfal-
ger, som f.eks. smerter, savnvanskeligheder

og treethed, kan forstaerke og vedligeholde
hinanden.

Sidelgbende med de fysiske, psykiske og
sociale senfalger, oplever de fleste kraeft-
patienter, at sygdomsforlgbet medfarer en
eksistentiel rystelse. Kraeftforlgbet kan der-
for fa betydning for, hvordan man ser pa det
allerede levede liv — og hvilke veerdier og valg,
man gnsker at prioritere i fremtiden. Sund-
hedsstyrelsen beskriver i forlgbsprogrammet
for rehabilitering og palliation i forbindelse
med kraeft, at felgerne af et kraeftforlab kan
veere fysiske, psykiske, sociale eller andelige/
eksistentielle — eller en kombination af disse*.
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Senfelger kan altsa have en negativ
indvirkning pa kreeftpatienters livskvalitet

patienterne havde, for de fik kraeft.

afslutning. De er blevet helbredt for kraeft,
men livet er forandret, og de feler sig ikke
og kan pavirke det hverdagsliv og arbejdsliv, raske. En hyppig konsekvens er, at senfalger
kan gere det svaerere for kraeftpatienter at

vende tilbage til arbejdsmarkedet, hvilket

Mange kraeftpatienter oplever desuden kan veaere et gkonom
manglende forstaelse for, at de stadig har

symptomer og gener efter behandlingens

isk tab for den enkelte

patient, og ogsa for samfundet.

Generelle "biopsykosociale”
symptomer og senfelger som

forekommer pa tveers af kraefttyper
og behandlinger, f.eks. traethed,
sevnvanskeligheder, smerter, kognitive
vanskeligheder, depression og angst

Specifikke, lokaliserede
symptomer og senfelger
efter kirurgi og straleterapi,

Generelle
senfelger

efter kraeft og
kreeftbehandling

f.eks. lymfedem og
lokaliserede smerter

Specifikke Specifikke
i senfelger
lokoregionale _
senfolger efter systemisk
¢ behandling

Behandlings-
inducerede
sekundaere
sygdomme

Sekundaer behandlingsinduceret
sygdom, f.eks. hjertesygdom og
ny kraeft efter straleterapi

Figur 2:
Senfolger efter kraeft og kraeftbehandling®.

Specifikke symptomer og

senfglger efter kemoterapi,

hormonterapi, biologisk
behandling, f.eks. fale-
forstyrrelser, neuropatiske
smerter og hedeture

Det er min oplevelse, at nar man farst er
ude af det egentlige behandlingsforlab,

sa er man "afskrevet”. Seerligt nar man
oplever senfglger, som kan opsta lang tid
efter den egentlige kraeftbehandling. Man
er overladt til sig selv. Skal man kontakte
den onkologiske afdeling, man harte til,
eller skal man kontakte sin praktiserende
laege? Det skaber utryghed og usikkerhed.

Efter et forleb, med udredning og
behandling, hvor jeg folte, at jeg blev
holdt i handen hele vejen af kompetente
og utrolig sede mennesker, folte jeg til
gengeeld, at jeg blev skubbet ud foran

et godstog, da sidste kemo var slut.
Opfelgningssamtale efter skanninger var
rigtig fine, men ingen har nogensinde
interesseret sig for senfelger og de tilbud,
der efterfeolgende var i min kommmune.
Forst efter to ar, fandt jeg ud af, at der var
et genoptraeningsforlgb for kraeftramte

i min kommune, og jeg matte selv tage
kontakt til sundhedscenteret.

11



12

Patienterne
oplever at sta
alene med deres
senfaloer

De fleste patienter oplever, at behandlingsforlgbet

er veltilrettelagt og karer efter en klar plan. Men nar
behandlingen er afsluttet, oplever mange kraeftpatienter,
at de star alene, nar senfolgerne opstar. Af de patienter,
der i Kraeftens Bekaempelses Barometerundersagelse fra
2023 har angivet at have et behov for hjaelp, oplever 55
pct., at de ikke har faet tilstraekkelig hjzelp til deres fysiske
senfalger. 71 pct. oplever, at de ikke har faet tilstraekkelig
hjeelp til deres psykiske senfglger?.

Patienterne mangler viden og information

Kraeftpatienter oplever, at de mangler viden
om, at senfaelger kan opst3, hvilke senfalger
de kan risikere at fa efter endt behandling, og
hvem de skal kontakte for at fa hjaelp, hvis de
oplever tegn pa senfalger.

Sundhedsstyrelsen anbefaler, at kraeft-
patienter ved udarbejdelse af den individuelle
plan for opfelgning skal informeres om tegn pa
senfglger, samt hvor de skal henvende sig ved
behov®. Kraeftens Bekaempelses Barometer-
undersggelse viser dog, at alt for fa kreeftpa-
tienter feler sig ordentligt informeret?.

27 pct. oplever, at de har manglet information
om mulige langsigtede felger af sygdom og
behandling’. Naesten halvdelen svarer, at de

i mindre grad eller slet ikke ved, hvilke tegn
pa senfalger, de skal vaere opmaerksomme p3,

mens 26 pct. af de adspurgte ikke ved, hvem de
3

skal kontakte, hvis de oplever tegn pa senfalger-.

Kendskab til hvilke senfglger, man som kraeft-
patient kan opleve, og information om hvem,
man kan kontakte, er vigtig for, at patienterne
far den rette hjzelp til at behandle eller lindre
senfolger.

| forhold til at behandle og overvinde

efter- og senfelger, har jeg helt selv

mattet opsege al information. Det var

en ren tilfaeldighed, at jeg fandt ud af, at

kommunen har et rehabiliteringstilbud.

13



14

Der mangler fokus pd senfelger og lebende
vurdering af behovet for hjcelp

Manglende fokus pa senfelger i forlabet efter
en kraeftsygdom er en af hindringerne for, at
patienterne far den rette hjeelp. Sundhedssty-
relsen anbefaler, at alle patienter med kraeft
lebende skal have vurderet deres behov for
hjeelp og stette med udgangspunkt i deres
helbredstilstand, ressourcer og motivation®.
Ved afslutningen af behandlingen pa sygehu-
set skal patienterne igen have foretaget en
behovsvurdering og udleveret en individuel
opfelgningsplan. Opfelgning skal ogsd omfatte
opsporing og handtering af senfalger, som
beskrevet i Sundhedsstyrelsens rapport

om pakkeforlgb®. | kommunalt regi skal der
tilbydes en afklarende samtale, hvor patientens
behov for hjeelp skal vurderes. Alligevel oplever
mange patienter, at behovsvurderingerne ikke
finder sted.

Barometerundersagelsen fra 2023 viser, at
kun 28 pct. oplever at have talt med en sund-
hedsprofessionel pd sygehuset om deres
behov for hjaelp til fysiske udfordringer/sen-
folger, mens kun 19 pct. oplever at have talt

Jeg kommer kun til
samtaler med en travl
laege eller sygeplejerske.

Selvom jeg beskriver nogle
senfelgesygdomme, sa bliver

med en sundhedsprofessionel om deres behov
for hjeelp til psykiske udfordringer/senfalger?.
Dette er problematisk, da systematisk opspo-
ring og vurdering af behovet for hjaelp til at
handtere og lindre senfelger kan forbedre livs-
kvaliteten blandt kraeftoverlevere.

Patienter med senfelger skal kunne henvises
til hjeelp, uanset hvornar de oplever, at sen-
folgerne opstar. Blandt andet er det vigtigt,
at patienter med senfolger kan genhenvises
til den kommunale rehabiliteringsindsats, hvis
nye senfglger opstar, uanset om patienten
tidligere har deltaget i og afsluttet et rehabili-
teringsforlab.

Jeg synes, de er rigtig
dygtige til alt, hvad der
hedder behandling af kraeft
0g opmaerksomhed pg, om
Kraeften vender tilbage - jeg
synes, jeg star fuldstaendig
alene med alt, der hedder livet
efter kraeft. Her 2 ar efter star
jeg med en raekke senfglger,
som jeg oplever, at jeg selv
ma sta med.

der ikke fulgt op pa dem eller

taget action (..)

Ansvar og rammer for hjcelp til senfglger

skal defineres Klart

Der mangler klart definerede rammer og
ansvar for behandlingen af senfelger. Selvom
Sundhedsstyrelsen beskriver ansvarsfordeling-
en mellem almen praksis, kommuner og syge-
huse bade under og efter kraeftbehandling,
oplever mange patienter, at de bliver tabt i
systemet, ndr behandlingen er afsluttet.

De sundhedsprofessionelle mangler ofte viden
om senfelger samt mangler tydelige henvis-
ningsmuligheder til relevante generelle og
specialiserede senfelgetilbud. Derudover er en
stor udfordring, at de sundhedsprofessionelle
ofte mangler viden om de henvisningsmulig-
heder, der allerede findes.

Mange kraeftpatienter oplever at blive sendt
frem og tilbage mellem praktiserende laege,
kommune og den behandlende hospitalsafde-
ling, og disse patienter oplever selv at std med
ansvaret for at finde ud af, hvor de kan fa hjzelp.

17 pct. af kreeftpatienter svarer i Kraeftens
Bekampelses Barometerundersggelse, at de
selv har oplevet at sta med en del af ansvaret
for deres opfelgningsforlab, som de mener, at
sundhedsvaesenet burde have haft>.

Der skal veere tilbud til patienter med senfalger

pd tveers af landet

Indsatserne for at etablere tilbud om hjaelp til
senfalger, i hospitalsregi savel som i kom-
munalt regi, er ikke koordineret og er uens
landet over, hvilket bidrager til ulighed i
behandlingen af senfalger.

De eksisterende tilbud — bade rehabiliterings-
tilbud i kommmunerne og generelle og mere spe-
cialiserede senfalgeklinikker i regionerne — har
forskellige tilgange til, hvordan indsatsen orga-
niseres, og hvad der tilbydes. Derudover efter-
sparger mange kommuner flere henvisninger
til deres eksisterende rehabiliteringstilbud fra
almen praksis og sygehuse.

| den regionale indsats er det et problem, at
der ikke findes ensartede senfalgeklinikker

i alle regioner. Hvis man som patient bor i
en region, der ikke har et tilbud, kan man sta
uden muligheden for at fa hjeelp.

Disse forskelligheder landet over ger det
sveert for sundhedsprofessionelle og patienter
at navigere i, hvor man kan fa hjaelp. De bidra-
ger samtidig til ulighed i adgangen til hjeelp til
senfalger. Der er brug for koordinerede, tvaer-
faglige og ensartede tilbud over hele landet.

Se et overblik over senfalgeklinikker pa:
www.cancer.dk/senfoelger

15
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Kroeftens
Bekoempelses
anbefalinger

til at forbedre
senfgloeomradadet

Pa baggrund af de beskrevne udfordringer,

har Kraeftens Bekaempelse otte anbefalinger

til at forbedre senfalgeomradet. Laes en
uddybning af hver anbefaling pa de naeste sider.

Kroeftens Bekcempelses
anbefalinger

Kreeftpatienter

skal informeres om
senfglger — bade
for, under og efter
behandlingen

samt lgbende i
opfelgningsforlgbet

Ulighed pa
senfglgeomrddet
skal reduceres

D

Sundheds- og social-
fagligt personale skal
have viden om og
kompetencer inden
for senfglger med
fokus pd forebyggelse,
opsporing, udredning,
behandling og
kommunikation

Der skal etableres
generelle senfolge-
Klinikker i alle fem
regioner med tydelige
henvisningskriterier

Der skal udvikles
og implementeres
nationale kliniske
retningslinjer for
forebyggelse, op-
sporing, diagnostik
og behandling af
senfglger

Sundhedspersonalet
skal lebende
gennemfoare
vurderinger af den
enkelte patients
behov med fokus pd
senfolger — f.eks. via
digitale lgsninger

Almen praksis,
kommuner og
sygehuse skal styrke
det tveerfaglige
samarbejde og skabe
Klarhed over ansvars-
fordelingen mellem
sektorernes tilbud,
f.eks. via sundheds-
aftaler

Systematisk
dataopsamling,
erfaringsudveksling
og forskning skal
prioriteres

17
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1.

Patientinformation og patientuddannelse

Anbefaling: Kraeftpatienter skal informeres om senfalger — bade fer, under og efter
behandlingen samt Igbende i opfelgningsforlagbet

Kraeftpatienter skal informeres om senfalger i
forbindelse med deres behandling pa sygehu-
set, herunder deres muligheder for behandling
af senfelger. Patienterne skal bade informeres
om, hvilke former for senfelger, der kan opst3,
samt hvor de skal henvende sig, hvis de ople-
ver symptomer.

Senfolger efter et kraeftforlab kan - ligesom
selve sygdommen - pavirke patientens familie
og det @vrige netveerk. Pargrende bar derfor
informeres og inddrages, sa de har forstaelse
for patienternes situation og kan bidrage
bedst muligt som en vigtig ressource for
patienten. Det skal afklares med patienten
hvilke pargrende, der kan inddrages i forlgbet.
Sundhedspersonalet kan blandt andet opfor-
dre til, at de parerende er med til patientens
samtaler.

Information til patienterne om senfelger bar
allerede starte i dialogen med de sundheds-
professionelle ved valget af behandling. Dette
er essentielt, da forskellige behandlingsvalg
kan medfere forskellige typer af senfelger, der
kan pavirke patienternes liv i forskellig retning.
Fzelles beslutningstagning om valg af behand-
ling kan understotte information og dialog om
mulige senfalger efter behandling.

Ved afslutning af behandlingen skal de sund-
hedsprofessionelle give tydelig information
om, hvilke senfalger patienterne kan risikere
at opleve, hvordan de kan handtere dem, samt
hvor de kan henvende sig for hjaelp.

| opfelgningssamtaler pa sygehuset skal der
sperges ind til patientens senfelger. Det skal
sikres, at der ogsa her gives relevant information
til patienten om mulige senfelger og mulighe-
der for at afhjaelpe eller lindre disse. Der skal
desuden informeres om eksisterende veerktgijer,
som kan hjaelpe patienter til at handtere senfol-
ger, f.eks. appen "Hvil" til sevnproblemer®.

Det er vigtigt at vaere opmaerksom p3, at
elektroniske redskaber — f.eks. elektroniske
skemaer til indsamling af patientrapporterede
oplysninger (PRO) — ikke ma bidrage til en
o@get ulighed. Der bgr derfor vaere et saer-
skilt fokus pa patienter, der ikke er i stand at
anvende disse redskaber.

Information om senfelger og senfelgetilbud
baer fremga af sundhed.dk, s informationen er
let at finde for bade patienter, pargrende og
henvisende laeger. Ligeledes bear visitations-
kriterier til senfglgeklinikker veere velbeskrevne
og let tilgeengelige.

2.

Viden og kompetencer hos sundheds- og

socialfagligt personale

Anbefaling: Sundheds- og socialfagligt personale skal have viden om og kompetencer
inden for senfalger med fokus pa forebyggelse, opsporing, udredning, behandling og

kommunikation

Sundheds- og socialfagligt personale pa
sygehuse, i kommmuner og i almen praksis skal
have mere viden om forebyggelse, udredning
og behandling af senfelger. Mange kraeftpa-
tienter oplever, at de ikke i tilstraekkelig grad
oplyses om senfelger i forbindelse med kraeft-
behandling, og at sundhedspersonalet mang-
ler viden om senfalger. Der er derfor behov
for at sikre, at sundhedspersonale pa tveers af
primaer- og sekundaersektor er klaedt pa til at
opspore, udrede, behandle og kommunikere
med patienter og paregrende om senfalger.

De praktiserende laeger skal som patientens
tovholder efter endt behandlings- og opfelg-
ningsforlgb vaere szerligt opmaerksomme pa
senfalger. Senfalger kan opsta flere ar efter
afsluttet behandling. Det er derfor afgerende,
at praktiserende laeger kan genkende patien-
tens symptomer som mulige senfalger, der
relaterer sig til patientens tidligere kraeftsyg-
dom og behandling. Derfor ber den praktise-

rende laege vurdere hvilke behandlingsmulig-
heder, de selv kan varetage i almen praksis.
Om ngdvendigt skal de henvise til tilbud i
kommunerne eller mere specialiseret hjaelp pa
hospitaler eller i senfglgeklinikker — eller kunne
modtage radgivning fra senfelgeklinikkerne i
det omfang, det er ngdvendigt.

Der er desuden behov for sterre fokus pa og
viden om senfglger blandt sagsbehandlere i
de kommunale jobcentre og andre relevante
sektorer, som borgerne er i kontakt med, da
senfelger ofte kan pavirke evnen til at vende
tilbage til arbejdsmarkedet.
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3.

Behovsvurderinger i patientens

opfolgningsforlab

Anbefaling: Sundhedspersonalet skal lsbende gennemfare vurderinger af den enkelte
patients behov med fokus pa senfalger — f.eks. via digitale lasninger

Patienternes behov i relation til senfelger skal
lobende vurderes under hele kraeftforlgbet.
Behovsvurderinger i kraeftforlgbet skal danne
grundlag for opfelgningsplanen, og der bar
ogsa i opfelgningsforlgbet sparges ind til
patientens senfelger, herunder bade fysiske,
psykiske og sociale senfglger. Dette ber geres
kontinuerligt, da senfelger kan opsta flere ar
efter endt behandling, og det er essentielt

Min kraeft-
behandling
erslut ...

for, at patienterne far eller bliver henvist til
rette hjaelp. Digitale l@sninger og labende
brug af PRO-data i behandlings- og rehabili-
teringsforlgb kan understgtte en systematisk
behovsvurdering. Ligeledes ber der veere en
koordineret opsamling af PRO-data pa tveers
af regionerne, som tillader en landsdaskkende
monitorering, der ger, at man kan fglge udvik-
lingen pa omradet.

Alle andre
er glade ...

... Hvorfor
foler jeg mig
ikke rask?

4,

Ulighed pd senfelgeomrddet

Anbefaling: Ulighed pa senfelgeomradet skal reduceres

Der skal sikres lige muligheder for hjaelp til
senfalger efter kraeft, uanset hvilke senfaelger
der er tale om, og uanset hvor i landet man
bor. Der ses i dag forskellige typer af ulighed
pa senfglgeomradet:

Geografisk ulighed: | den regionale indsats
er det et problem, at senfalgeklinikkerne i
landets regioner er meget forskellige. Disse
forskelligheder landet over ger det svaert for
sundhedsprofessionelle og patienter at navi-
gere i, hvor man kan fa hjeelp. Det @ger den
geografiske ulighed i sundhed. Der er derfor
brug for koordinerede, tvaerfaglige og ensar-
tede tilbud over hele landet.

Ulighed i forekomsten af senfelger: En rackke
undersggelser har observeret social ulighed i
bade fysiske og psykiske senfalger efter kraeft
i Danmark®. Forskning viser, at kreeftoverle-
vere med kort uddannelse har flere senfglger
end kraeftoverlevere med lang uddannelse og
rapporterer darligere livskvalitet op til 2-12 ar
efter deres diagnose'®.

Social ulighed i henvisning til kraeftrehabi-
litering: Kraeftoverlevere med lang uddannelse
bliver i hgjere grad henvist til rehabilitering
end kraeftoverlevere med kort uddannelse.

Kraeftoverlevere med lav sociogkonomisk
position deltager ogsa i mindre grad i rehabi-
literingsaktiviteter®. Man ser desuden en over-
veegt af patienter med lang uddannelse pa de
regionale senfelgeklinikker'.

Der er brug for en saerlig opmaerksomhed og
fokus pa sarbare patienter bade fer, under og
efter et kraeftforlgb. Saerligt er der forskelle i
patientens sundhedskompetencer i forhold til
selv at opsa@ge hjaelp til senfelger og anvende
digitale lgsninger.

5
=
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S.

Generelle senfolgeklinikker i alle fem regioner

Anbefaling: Der skal etableres generelle senfalgeklinikker i alle fem regioner med

tydelige henvisningskriterier

Der skal etableres generelle senfalgeklinikker i
alle landets fem regioner. Senfglgeklinikkerne
kan f.eks. etableres som en del af de eksi-
sterende onkologiske eller kirurgiske ambu-
latorier. P4 generelle senfelgeklinikker kan
patienter med laengerevarende og komplekse
senfaolger udredes tvaerfagligt, evt. behandles
eller henvises videre til relevant hjeelp i enten
kommunalt regi eller pa mere specialiseret
sygehusniveau. Der ber etableres mindst én
senfoelgeklinik i hver region, helst flere, af neer-
hedshensyn for patienterne.

Senfolgeklinikkerne skal have klare og ens-
artede visitationskriterier. Uklare visitations-
kriterier til landets senfalgeklinikker betyder,

at patienterne kan opleve, at der ikke er hen-
visnings- og behandlingsmuligheder, nar de
henvender sig til egen laege eller laege pa
sygehuset med senfalger. Der ma ikke veere
tvivl om, hvor patienten kan henvises til, hvis
der er brug for hjaelp til komplekse og laengere-
varende senfalger.

Patienter med senfalger skal have hjeelp pa
det rette niveau i sundhedsvassenet. For
nogle patienter vil det veere tilstraekkeligt at
fa radgivning, vejledning og stette i, hvordan

de selv kan handtere deres senfglger. Denne
radgivning kan f.eks. ske i kommunalt regi, hos
almen praktiserende lzege, pa hospitalet, hos
Kraeftens Bekeempelses kraeftradgivninger,
Senfelgerforeningen eller kraeftspecifikke
patientforeninger. Andre kan have behov for
rehabiliterende indsatser i kommunen som
f.eks. fysisk traening eller hjeelp til handtering
af angst for tilbagefald. Patienter med kom-
plekse og langvarige senfalger, der kraever
specialiseret behandling, kan fa brug for at
blive henvist til rette fagspecialister i syge-
husregi. Her kan generelle regionale senfal-
geklinikker, der fungerer som en specialiseret
udredende og evt. behandlende enhed, vaere
en hjaelp. Videre henvisning kan bade veere til
relevante fagspecifikke hospitalsafdelinger,
eller til hajt specialiserede diagnose- eller
organspecifikke senfglgetilbud. Hajt speciali-
serede senfolgetilbud kan f.eks. vaere Kklinikker
for senfelger efter hoved-hals-

kraeft, efter kraeft i baekkenorganerne eller
efter immmunterapi.

I Senfalgeklinik I

T

Senfelgeklinikkerne bgr samarbejde om forsk- specialiserede niveau, s& f.eks. fagspecifikke
ning og med relevante forskningsmiljger, sa hospitalsafdelinger og senfalgeklinikker er
ny viden og behandlingsmuligheder hurtigst med til at udbrede viden og bidrage til kom-
muligt kommer patienterne til gavn i praksis. petenceudvikling hos almen praksis og i

Der ber samtidig veere samarbejde og viden- kommunerne.

deling mellem det basale niveau og det hgjt

Relevante
fagspecifikke
hospitalsafdelinger

Hajt specialiserede
diagnose- eller organspecifikke

Stigende senfelgetilbud Faerre
kompleksitet og patienter
alvorlighed

Generelle regionale senfelgeklinikker

Patienter med komplekse og langvarige
senfelger — tveerfaglig udredning og behandling,
evt. viderehenvisning

Rehabiliterende indsatser
Feks. i kommunen — fysisk traening, mindfulness, tilbbagevenden til arbejde

Opsporing, rddgivning, behandling og vejledning
+ P4 hospitalet
* Kommunalt regi
- Tandlaeger
» Hos almen praktiserende laege
- Kraeftens Bekaempelses kraeftradgivninger
- Senfelgerforeningen
- Kraeftspecifikke patientforeninger

Figur 3:
Behandling af senfelger fra basalt til hejtspecialiseret niveau.
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6.

Ansvarsfordeling og samarbejde

Anbefaling: Aimen praksis, kommuner og sygehuse skal styrke det tvaerfaglige sam-
arbejde og skabe klarhed over ansvarsfordelingen mellem sektorernes tilbud, f.eks.

via sundhedsaftaler

Der er et stort behov for at afklare snitflader
og skabe en tydelig ansvarsfordeling i
behandlingen af senfelger, sd samarbejdet
mellem almen praksis, kommunerne og syge-
husene styrkes. Dette kan ogsa forebygge, at
patienterne bliver sendt frem og tilbage mel-
lem sektorerne. Det tveersektorielle og tvaer-
faglige samarbejde skal derfor veere i centrum,
nar det drejer sig om opsporing, udredning og
behandling af senfelger.

Samarbejde om senfglger ber indga i sund-
hedsaftalerne og i samarbejdet i sundheds-

.
a livet

klyngerne, sa der i hospitalernes optageomra-
der sikres viden om tilbud bade i hospitalsregi
og kommunalt regi, og sa der indgas konkrete
aftaler om arbejdsdeling og kommunikation
mellem sektorer.

Sundhedsstyrelsen har i forlgbsprogrammet for
rehabilitering og palliation i forbindelse med
kraeft* beskrevet den overordnede opgave- og
ansvarsfordeling mellem sygehus, almen prak-
sis og kommune i forhold til organiseringen af
hjeelp til senfelger bade under og efter patien-
tens behandling. Denne fremgar pa naeste side.

vaeret fokus
r kraeft. Det har

resulteret i, at jeg var ngdt til

at opsige mit job, da tanker,

bekymringer og sgvnbesvaer

gjorde, at jeg ikke kunne

haenge sammen.




Kraeftens Bekcempelses forslag til ansvarsfordeling

Pa baggrund af Sundhedsstyrelsens beskrivelse af ansvars- og opgavefordeling (se side 25)
har Kraeftens Bekaempelse falgende forslag til ansvarsfordeling i opsporing, udredning og
behandling af senfelger:

e

e

Patient med senfalger
| opfalgningsforlgb pa
en sygehusafdeling

Patient med senfalger
efter afsluttet
opfelgningsforlgb pa
en sygehusafdeling

Sygehusafdeling
med ansvar for
opfelgningsforlgbet
pa sygehus

Radgivning vedr. mulige
behandlingsrelaterede
senfalger

Regional senfglgeklinik
Tveaerfaglig udredning og
behandling. Evt. videre-
henvisning

Henvisning ved
laengerevarende
komplekse
senfelger og
radgivning til
almen praksis

AN

— |

Almen praksis

Opsporing, udredning og behandling.
Evt. viderehenvisning

Hojt specialiseret
diagnose- eller
organspecifik
senfalgeklinik

Henvisning ved laengere-
varende komplekse
organspecifikke senfalger
og radgivning til almen
praksis

Kommunale tilbud
» Rehabilitering

» Genoptraening

» Kurser

Praktiserende
behandler

« Fysioterapeut
» Psykolog

* Dieetist

» Tandleege

7

Figur 4: Kraeftens Bekaempelses forslag til ansvarsfordeling i opsporing, udredning og behandling af senfalger.

/.

Nationale Kkliniske retningslinjer

Anbefaling: Der skal udvikles og implementeres nationale kliniske retningslinjer for
forebyggelse, opsporing, diagnostik og behandling af senfalger

Der skal udvikles og implementeres nationale
kliniske retningslinjer for forebyggelse, opspo-
ring, diagnostik og behandling af senfelger.
Kliniske retningslinjer kan vaere med til at sikre
en ensartet udredning og behandling af hgj
kvalitet pa tveers af landet, sa patienterne
ikke oplever at fa forskellig hjaelp, afhaengigt
af hvor de bliver behandlet. Kliniske retnings-
linjer forpligter sygehuse, kommuner og de

8.

sundhedsprofessionelle til at yde en evidens-
baseret og ensartet indsats. Sundhedsstyrel-
sen, Danske Multidisciplinaere Cancergrupper
(DMCG), forskningsmiljger mv. har en rolle i
udviklingen af kliniske retningslinjer for sen-
folger. Hvis der ikke foreligger tilstraekkeligt
videnskabeligt grundlag, kan praksiserfaringer
inddrages.

Dataopsamling, erfaringsudveksling og

forskning

Anbefaling: Systematisk dataopsamling, erfaringsudveksling og forskning skal

prioriteres

Det er vigtigt at sikre en systematisk doku-
mentation og registrering af senfalger, som

kan danne grundlag for ny viden. Der er fortsat
behov for viden om, hvilke faktorer, der har
betydning for udvikling af senfelger hos den
enkelte kraeftpatient, hvordan senfalger udvikler
sig over tid, og hvordan senfglger spiller sammmen
med f.eks. komorbiditet.

Data skal opsamles systematisk og ensartet
pa tveers af landets senfalgetilbud i primaer og
sekundeer sektor og indga i de kliniske data-
baser. Dette skal muliggere sammenligninger

mellem landsdelene, hvilket skaber grobund for
feelles viden, erfaringsudveksling og ensretning
af kvaliteten pa tveers af landet.

Patientrapporterede oplysninger (PRO) om
senfelger ber anvendes systematisk i det Klini-
ske arbejde og indgd i forskning. PRO-data om
senfelger ber integreres i kvalitetsdatabaserne
pa kreeftomradet, for at understatte kvalitets-
udvikling og forskning. Endelig er der behov for
at udvikle og afprave interventioner, der kan
forebygge, afhjaelpe eller lindre senfelger samt

en kontinuerlig forskningsindsats pa omradet.
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Kroeftens Bekcempelses

egne indsatser

Krceeftens Bekeempelse har i en drrcekke
stottet forskning i senfolger efter kreeft,
herunder med Kncek Cancer-midler
stottet oprettelsen af tre nationale
forskningscentre for senfelger efter
krceft, der forsker i, hvordan senfelger
opspores, forebygges og behandles.

A\

Kreeftens Bekcempelse tilbyder gratis,
professionel rddgivning til alle Kreeftpa-
tienter og pdrgrende — bade under og
efter kreeftforlabet.

Kreeftlinjen tilbyder rddgivning alle
ugens dage pa tlf. 80 30 10 30. Derud-
over tilbyder Krceftens Bekcempelse
gratis rddgivning mere end 40 steder
ilandet. | 12 kreeftrddgivninger kan
kreeftpatienter og pdrgrende ogsa del-
tage i samtalegrupper, netveerk, kurser
og aktiviteter, som blandt andet har
fokus pd at hdndtere livet med og efter
kreeft. Kreeftrddgivningerne tilbyder
ogsd feellesskabsaktiviteter som gdature,
kor eller feellesspisning — udbuddet vari-
erer lokalt. Alle tilbud er gratis.

Se alle Kreeftens Bekcempelses radgiv-
ningstilbud til kreeftpatienter og para-
rende pd:

www.cancer.dk/raadgivning

O
M
Kreeftens Bekcempelse arbejder
politisk pd senfglgeomrddet, bdde
pd nationalt, regionalt og kommu-
nalt plan, gennem hovedbestyrelse,
regionsudvalg og lokalforeninger.
Blandt andet er rehabilitering og

senfglger et politisk fokus for regi-
onsudvalg og lokalforeninger.

Dol
|

» Kraeftens Bekaempelse arbejder
for, at ny viden omsaettes til klini-
ske retningslinjer

» Kraeftens Bekaempelse arbejder
for at pavirke relevante akterer,
sa senfglgeindsatsen forbedres
pa bade kommunalt, regionalt og
nationalt niveau

» Kraeftens Bekaempelse arbejder
for at pavirke relevante myndig-
heder til at koordinere indsatsen
og sikre ensartede tilbud pa tveers
af landet

» Kraeftens Bekaempelse arbejder
for, at rehabiliterings- og senfalge-
indsatser bliver en del af sund-
hedsaftalerne

Kraeftens Bekaempelse har et online-
forum, hvor patienter kan finde stotte
med ligesindede i relevante grupper pd:
www.cancerforum.dk

s foiit

Efter din
kreeftbehandling

i-t0 L e, ke g Penlemadighasdar
<N Baraing foe e

Du kan downloade eller bestille gratis
pjecer om livet med kreeft i Kraeftens
Bekaempelses webshop. Blandt andet
pjecen "“Efter din kreeftbehandling” om
tiden efter behandlingsforlgbet. Find alle
Kreeftens Bekcempelses gratis pjecer pa:
www.cancer.dk/pjecer

[

Kreeftens Bekeempelse samler
og opdaterer leabende viden om
senfglger pa:
www.cancer.dk/senfoelger

Kreeftpatienters behov og
oplevelser med sundhedsvaesenet
i opfalenings- og efterforlabet

s

Krceftens Bekeempelse indsamler
viden om senfglger og
kreeftpatienters behov og oplevelser
i ma@det med sundhedsvaesenet i
barometerundersggelserne. Den
seneste barometerundersogelse fra
2023 kan downloades pd Kraeftens
Bekcempelses hjemmeside:
www.cancer.dk/deldinviden
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Den hjzelp, jeg har faet, har jeg hele
tiden selv opsagt. Hvis jeg ikke havde
haft mennesker taet pa mig, der kendte
til det offentlige system, havde det skabt
endnu mere stress hos mig. Det hele er
meget uoverskueligt, alle taler ligesom
om detaljer, og ingen giver et overblik.
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