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Indledning

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

Holdningspapiret er skrevet med afsaet i den aktuelle
viden om bade senfalger efter kraeft og organisering

af senfelgeindsatsen i Danmark. Omradet er under
udvikling, og holdningspapiret vil derfor kunne revideres
i de kommende ar.
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Kroeftens Bekcempelses
anbefalinger

Kreeftpatienter

skal informeres om

senfglger — bade
for, under og efter
behandlingen
samt lgbende i

opfoelgningsforlgbet

Ulighed p&
senfglgeomrddet
skal reduceres

D

Sundheds- og social-
fagligt personale skal
have viden om og
kompetencer inden
for senfolger 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
senfolger
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Sundhedspersonalet
skal lebende
gennemfore
vurderinger af den
enkelte patients
behov med fokus pda
senfglger — 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
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Bagorund

Fremskridt inden for kraeftbehandling betyder,
at kraeftpatienters 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 370.000 med
og efter kraeft i Danmark'. Det tal forventes at
stige i fremtiden.

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

i fremtiden blive en stigende udfordring i det
danske sundhedsvaesen. Senfglger har samti-
dig konsekvenser for patienternes livskvalitet,
funktion og arbejdsevne. | det feglgende er
det valgt at omtale mennesker med senfalger
efter kraeft som "patienter med senfalger”,
velvidende at senfelger ogsa kan opsta hos
borgere efter endt behandlings- og opfolg-
ningsforlgb.

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 kraeftsygdommen og/eller
behandlingen af denne?

Senfalger 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.
Senfelger opstar i et komplekst samspil mel-
lem kraeftsygdom, behandling og patientens
grundlaeggende helbredsforhold og livs-
situation. Nogle kraeftpatienter oplever, at
senfglgerne er kortvarige, mens andre oplever
langvarige eller livslange senfalger.

Mere end halvdelen af kraeftoverlevere vil pa
et tidspunkt opleve senfolger efter kraeft.
Kraeftens Bekaempelses Barometerunderse-
gelse fra 2019 viser, at 58 % af kraeftpatienter
oplever gener efter kraeftsygdommen, som
fylder meget for dem i hverdagen 2,5 ar efter
diagnosen®. Sundhedsstyrelsen skenner pa
baggrund af litteraturstudier, at mindst 50 %
af kraeftoverlevere oplever en eller flere sen-
folger af behandlingen?.
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De hyppigste senfglger
Fatigue (kreeftrelateret traethed) (21 %)
Angst/bekymringer (21 %)

Seksuelle problemer (16 %)
Foleforstyrrelser (13 %)
Afferings-/tarmproblemer (12 %)

Kraeftens Bekeempelse3.
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Senfalger deekker over en bred vifte af bade
fysiske, psykiske og sociale felger af sygdom
og behandling. Senfglgerne kan vaere speci-
fikke for de organer, hvor kraeftsygdommen
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 senfaelger
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 arevis efter kraeftsygdommen.

"Traethed fylder rigtig meget.

Kan ikke haeange sammen ved den
mindste traethed. Desveaerre er jeg traet
hele tiden. Venter p4, at det gar over igen,
men efter 2 ar orker jeg det ikke laengere!”

Psykiske reaktioner efter kraeft som depression,
angst og frygt for tilbagefald er belastende
senfaolger for mange kraeftpatienter og deres
pargrende. Mange kraeftoverlevere oplever
mere end én senfalge, hvor de enkelte senfal-
ger, som f.eks. smerter, sgvnvanskeligheder

og treethed, kan forstaerke og vedligeholde
hinanden.

Sidelgbende med de fysiske, psykiske og
sociale senfglger, oplever de fleste kraeft-
patienter, at sygdomsforlgbet medfarer en
eksistentiel rystelse, hvor de ma forholde sig til
deres situation. Denne eksistentielle rystelse
kan fylde meget og fa betydning for, hvordan
man ser pa det allerede levede liv — og hvilke
veerdier og valg, man gnsker at prioritere i
fremtiden. Sundhedsstyrelsen beskriver derfor
i forlabsprogrammet for rehabilitering og
palliation i forbindelse med kraeft, at felgerne
af et kraeftforlgb kan vaere fysiske, psykiske,
sociale eller andelige/eksistentielle — eller en
kombination af disse®.
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Senfolger har altsa negativ indvirkning pa ”Jeg tror a|dr]gl man

kreeftpatienters livskvalitet, og pavirker det bl d .
hverdagsliv og arbejdsliv, patienterne kendte IVer daen samme igen

til, fer de fik kraeft. efter en cancerdiagnose.
Mange kraeftpatienter oplever desuden Hvornar kommer den

manglende forstaelse for, at de stadig har igen? Tanken, man ikke
symptomer og gener efter behandlingens kan L,lﬂdgé "

afslutning. De er blevet helbredt for kreaeft,
men livet er forandret, og de feler sig ikke
raske. En hyppig konsekvens er, at senfelger
kan gere det sveerere for kraeftpatienter at
vende tilbage til arbejdsmarkedet, hvilket
kan veere et gkonomisk tab for den enkelte
patient, og ogsa for samfundet.

Generelle "biopsykosociale”
symptomer og senfelger som
forekommer pa tvaers af kraefttyper
og behandlinger, f.eks. traesthed,
sovnvanskeligheder, smerter, kognitive
vanskeligheder, depression og angst

Specifikke, lokaliserede
symptomer og senfglger

Generelle
senfalger

efter kirurgi og straleterapi,
f.eks. lymfedem og
lokaliserede smerter

efter kraeft og
kreeftbehandling

Specifikke Specifikke

i senfelger

lokoregionale .
fol efter systemisk

SR behandling

Behandlings-
inducerede

sekundaere
sygdomme

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

Specifikke symptomer og
senfolger efter kemoterapi,
hormonterapi, biologisk
behandling, f.eks. fale-
forstyrrelser, neuropatiske
smerter og hedeture

Figur 2:
Senfglger efter kraeft og kraeftbehandling®.
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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 senfalgerne opstar. Af de patienter,
der i Kraeftens Bekaempelses Barometerundersggelse fra
2019 har angivet at have et behov for hjaelp, har 35 % ikke
oplevet at fa hjaelp til deres senfalger®.
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Patienterne mangler viden og information

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

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

Naesten halvdelen svarer, at de i mindre grad
eller slet ikke ved, hvilke tegn pa senfalger, de
skal vaere opmaerksomme p4d, mens 29 % af
de adspurgte ikke ved, hvem de skal kontakte,
hvis de oplever tegn pa senfalger.

Kendskab til hvilke senfelger, man som
kreeftpatient risikerer at 4, og information
om hvem, man kan kontakte, er vigtig for, at
patienterne far den rette hjeelp til at behandle
eller lindre senfalger.

‘| forhold til at behandle og
overvinde efter- og senfglger,
har jeg helt selv mattet opsoge
al information. Det var en ren
tilfaeldighed, at jeg fandt ud

af at kommunen har et
rehabiliteringstilbud”
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Der mangler fokus pd senfelger og labende
vurdering af behovet for hjcelp

Manglende fokus pa senfelger i forlgbet efter
en kraeftsygdom er en af hindringerne for, at
patienterne far den rette hjeelp. Sundhedssty-
relsen anbefaler, at alle patienter med kraeft
labende skal have vurderet deres behov for
hjaelp og stette med udgangspunkt i deres
helbredsstatus, 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 dokument

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 2019 viser, at kun
36 % oplever at have talt med en sundheds-
professionel pd sygehuset om deres behov for
hjeelp til fysiske udfordringer/senfelger, mens
kun 25 % oplever at have talt med en sund-

hedsprofessionel om deres behov for hjeelp

til psykiske udfordringer/senfolger’. Dette er
problematisk, da systematisk opsporing og
vurdering af behovet for hjeelp til at handtere
og lindre senfalger kan forbedre livskvaliteten
blandt kraeftoverlevere.

Det er derudover vigtigt, at patienter med
senfglger kan henvises til sygehus igen, hvis
senfalger forst opstar ar efter et endt behand-
lings- og opfalgningsforlab. Ligeledes er det
vigtigt, at patienter med senfalger kan gen-
henvises til den kommunale rehabiliterings-
indsats, hvis nye senfalger opstar, uanset om
patienten tidligere har deltaget i og afsluttet
et rehabiliteringsforlgb. Patienter med sen-
folger skal kunne henvises til hjeelp, uanset
hvornar de oplever, at senfelgerne opstar.

"Jeg kommer kun til

samtaler med en travl

laege eller sygeplejerske.
Selvom jeg beskriver nogle
senfolgesygdomme, sa bliver
der ikke fulgt op pa dem eller
taget action (.)"
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Ansvar og rammer for hjcelp til senfolger

skal defineres Klart

Der mangler klart definerede rammer og
ansvar for behandlingen af senfalger. 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 viden

om og kompetencer til at behandle senfalger
samt mangler tydelige henvisningsmuligheder
til relevante generelle og specialiserede sen-
folgetilbud. Derudover er en stor udfordring, at
de sundhedsprofessionelle ofte mangler viden
om de henvisningsmuligheder, der allerede
findes.

"Det er min oplevelse, at nar man
forst er ude af det egentlige
behandlingsforlab, sa er man
"afskrevet”. Saerligt nar man oplever
senfelger, som kan opsta lang tid
efter den egentlige kraeftbehandling.
Man er overladt til sig selv. Skal man
kontakte den onkologiske afdeling,
man herte til, eller skal man kontakte
sin praktiserende laege? Det skaber
utryghed og usikkerhed!”

Mange kraeftpatienter oplever at blive sendt
frem og tilbage mellem praktiserende laege,
kommune og den behandlende hospitalsaf-
deling, og disse patienter oplever selv at sta
med ansvaret for at finde ud af, hvor de kan fa
hjaelp.

21 % af kreeftpatienter svarer i Kraeftens
Bekaempelses Barometerundersagelse, at de
selv har oplevet at std med en del af ansvaret
for deres opfelgningsforlab, som de mener, at
sundhedsvaesenet burde have haft>.

"Efter et forlgb, med udredning
og behandling, hvor jeg felte, at
jeg blev holdt i handen hele vejen
af kompetente og utrolig sede
mennesker, felte jeg til gengaeld,
at jeg blev skubbet ud foran

et godstog, da sidste kemo var
slut. Opfalgningssamtale efter
skanninger var rigtig fine, men
ingen har nogensinde interesseret
sig for senfelger og de tilbud, der
efterfglgende var i min kommune.,
Forst efter to ar, fandt jeg ud af, at
der var et genoptraeningsforlgb
for kraeftramte i min kommune,
0g jeg matte selv tage kontakt

til sundhedscenteret”
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Der skal veere tilbud til patienter med senfalger

pd tveers af landet

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

Der findes sparsomt med tilbud om hjaelp til
senfalger, og de eksisterende tilbud — bade
rehabiliteringstilbud i koommunerne og generelle
og mere specialiserede senfalgeklinikker i regi-
onerne — har forskellige tilgange til, hvordan
indsatsen organiseres, og hvad der tilbydes.
Derudover efterspgrger mange kommuner
flere henvisninger til deres eksisterende reha-

biliteringstilbud fra almen praksis og sygehuse.

| den regionale indsats er det et problem, at
der ikke findes senfelgeklinikker i alle regioner.
Hvis man som patient bor i en region, der ikke
har et tilbud, kan man std uden muligheden
for at fa hjeelp.

Disse forskelligheder landet over gor 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, tveer-
faglige og ensartede tilbud over hele landet.

Senfglgeklinikker i Danmark.
Status marts 2023

Aalborg: Klinik for Senfolger efter Kreeft i
Baekkenorganerne

Aarhus: Klinik for Senfalger efter Kraeft i
Baekkenorganerne

Vejle, Odense, Esbjerg, Senderborg:
Klinikker for Senfalger efter Kraeft

Roskilde: Klinik for Senfglger efter Kraeft

Herlev: Klinik for Senfaelger efter behand-
ling for kraeft i tyk- og endetarm

Pa vores hjemmeside www.cancer.dk/bed-
revidenomsenfoelger/senfoelgeklinikker
opdaterer vi lsbende overblikket over
senfglgeklinikker.
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Kroeftens
Bekoempelses
anbefalinger

til at forbedre
senfglgeomradadet

P& baggrund af de beskrevne udfordringer, har
Kraeftens Bekaempelse folgende anbefalinger
til at forbedre senfolgeomradet.
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1.

Patientinformation og patientuddannelse

Anbefaling: Kraeftpatienter skal informeres om senfglger — bade fer, under og efter
behandlingen samt lebende i opfelgningsforlgbet

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 opsta3,
samt hvor de skal henvende sig, hvis de ople-
ver symptomer. Pargrende ber ligeledes infor-
meres og inddrages, s& de har forstaelse for
patienternes situation og kan bidrage bedst
muligt som en vigtig ressource for patienten.

Senfolger efter et kraeftforlgb kan — ligesom
selve sygdommen — pavirke patientens familie
og det @vrige netveerk. Pargrende skal derfor
inddrages i vurderingen af senfglger og i den
eventuelle ivaerksatte indsats. Det skal afkla-
res med patienten hvilke pargrende, der kan
inddrages i forlgbet. Sundhedspersonalet kan
bl.a. opfordre til, at de pargrende 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 senfelger 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 senfalger. Det skal
sikres, at der ogsa her gives relevant infor-
mation til patienten om mulige senfalger og
muligheder for at afhjeelpe eller lindre disse.
Der skal desuden informeres om eksisterende
veerktgjer, som kan hjaelpe patienter til at
handtere senfelger, f.eks. appen "Hvil" til sgvn-
problemer®.

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
@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 ber visitations-
kriterier til senfglgeklinikker veere velbeskrevne
og let tilgaengelige.
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2.

Viden og kompetencer hos sundheds- og

socialfagligt personale

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

kommunikation

Sundheds- og socialfagligt personale pa
sygehuse, i kommuner og i almen praksis skal
opkvalificeres i forhold til viden om forebyg-
gelse, udredning og behandling af senfalger.
Mange kraeftpatienter oplever, at de ikke i til-
straekkelig grad oplyses om senfalger i forbin-
delse med kraeftbehandling, og at sundheds-
personalet mangler viden om senfalger.

Der er derfor behov for at sikre, at sundheds-
personale pa tveers af primaer- og sekundeer-
sektor er klaaedt pa til at opspore, udrede,
behandle og kommunikere med patienter

og pargrende om senfalger.

De praktiserende laeger skal som patientens
tovholder efter endt behandlings- og opfaelg-
ningsforlab vaere saerligt opmasrksomme pa
senfoelger. Senfalger kan opsta flere ar efter
afsluttet behandling. Det er derfor afgerende,
at praktiserende laeger kan genkende patientens
symptomer som mulige senfglger, der relaterer
sig til patientens tidligere kraeftsygdom og

behandling. Dernaest ber den praktiserende
lzege kende til de relevante behandlingsmu-
ligheder, som de selv kan varetage i klinikken.
Om nedvendigt skal de kunne henvise til mere
specialiseret hjeelp pa hospitaler eller i senfal-
geklinikker — eller kunne modtage radgivning
fra senfolgeklinikkerne i det omfang, det er
nadvendigt.

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

f

o
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3.

Behovsvurderinger i patientens

opfalgningsforlab

Anbefaling: Sundhedspersonalet skal lasbende gennemfare vurderinger af den enkelte
patients behov med fokus pa senfelger — f.eks. via digitale l@sninger

Patienternes behov i relation til senfalger skal
lzbende vurderes under hele kraeftforlabet.
Behovsvurderinger i kraeftforlabet skal danne
grundlag for opfelgningsplanen, og der ber
ogsa i opfelgningsforlgbet sparges ind til
patientens senfalger, herunder bade fysiske,
psykiske og sociale senfalger. Dette ber gores
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 hjeelp. Digitale lgsninger og lebende
brug af PRO-data i behandlings- og rehabili-
teringsforlgb kan understgtte en systematisk
behovsvurdering. Ligeledes bgr der vaere en
koordineret opsamling af PRO-data pa tveers
af regionerne, som tillader en landsdakkende
monitorering, der ger, at man kan felge udvik-
lingen pa omradet.

Alle andre
er glade ...

... Hvorfor
foler jeg mig
ikke rask?
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4,

Uliched pd senfelgeomrddet

Anbefaling: Ulighed pa senfelgeomradet skal reduceres

Der skal sikres lige muligheder for hjeelp til
senfolger efter kraeft, uanset hvilke senfelger
der er tale om, og uanset hvor i landet man
bor. Der ses i dag forskellige typer af ulighed
pa senfelgeomradet:

Geografisk ulighed: | den regionale indsats er
det et problem, at der ikke findes senfalgekli-
nikker i alle regioner. Disse forskelligheder lan-
det over gor det sveert for sundhedsprofessio-
nelle og patienter at navigere i, hvor man kan
fa hjaelp. Det @ger den geografiske ulighed i
sundhed. Der er derfor brug for koordinerede,
tvaerfaglige og ensartede tilbud over hele lan-
det.

Ulighed i forekomsten af senfelger: En rackke
undersagelser har observeret social ulighed i
bade fysiske og psykologiske senfalger efter
kraeft i Danmark. Kraeftoverlevere med lav
sociogkonomisk position, f.eks. kort uddannel-
se, og/eller lav indkomst, samt personer, der
bor alene, har starre risiko for f.eks. angst og
depression. Enkelte undersagelser peger lige-
ledes p3, at kreeftoverlevere med lav socio-
gkonomisk position i hgjere grad oplever
somatiske senfalger, sdsom smerte, nedsat

funktionsevne og generelt nedsat livskvalitet®.

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®.

Der er desuden brug for en saerlig opmaerk-
somhed og fokus pa sdrbare patienter bade
for, under og efter et kraeftforlab, f.eks. patien-
tens sundhedskompetencer i forhold til selv at
opsw@ge hjaelp til senfglger og anvende digitale
l@sninger.

5
A
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S.

Generelle senfalgeklinikker i alle fem regioner

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

tydelige henvisningskriterier

Der skal etableres generelle regionale senfal-
geklinikker i alle landets fem regioner. Senfal-
geklinikkerne kan f.eks. etableres som en del
af de eksisterende onkologiske eller kirurgiske
ambulatorier. P4 generelle senfalgeklinikker
kan patienter med laengerevarende og kom-
plekse senfelger udredes tvaerfagligt, evt.
behandles eller henvises videre til relevant
hjeelp i enten kommunalt regi eller pd mere
specialiseret sygehusniveau. Der bar etableres
mindst én senfalgeklinik i hver region, helst
flere, af naerhedshensyn for patienterne.

Senfalgeklinikkerne 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 vaere
tvivl om, hvor patienten kan henvises til, hvis
der er brug for hjaelp til komplekse og laengere-
varende senfglger. En nedvendig forudsaet-
ning for, at regionale senfalgekliniker kan fun-
gere i samspil med bl.a. praktiserende laeger,
kommuner og andre sygehusafdelinger, er, at
der udfeerdiges relevante visitationskriterier
og faglige retningslinjer pd omradet.

Patienter med senfelger skal have hjalp pa
det rette specialiserede niveau i sundheds-
vaesenet. For nogle patienter vil det vaere
tilstraekkeligt at fa rddgivning, vejledning
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og stette i, hvordan de selv kan handtere
deres senfelger. Denne radgivning kan ske

pad hospitalet, i kommunalt regi, hos almen
praktiserende leege, hos Kraeftens Bekaempel-
ses kraeftradgivninger, Senfelgerforeningen
eller kreeftspecifikke patientforeninger. Andre
kan have behov for rehabiliterende indsatser

i kommunen som f.eks. fysisk traening eller
hjaelp til handtering af angst for tilbagefald.
Patienter med komplekse og langvarige sen-
folger, der kraever specialiseret behandling,
kan fa brug for at blive henvist til rette fag-
specialister i sygehusregi. Her kan generelle
regionale senfalgeklinikker, der fungerer som
en specialiseret udredende og evt. behand-
lende enhed, vaere en hjeelp. Videre henvisning
kan bade veere til relevante fagspecifikke
hospitalsafdelinger, eller til hgjt specialiserede

diagnose- eller organspecifikke senfalgetilbud.

Der ber veere senfolgeklinikker for patienter
med f.eks. senfglger efter immunterapi, efter
hovedhalskreeft eller efter kraeft i baekken-
organerne.

r’\
) $ ,-’\/\
[1¢ “'\j
i) )
_§ ;_/
)
e


http://www.cancer.dk

Senfelgeklinikkerne ber samarbejde om forsk- specialiserede niveau, sa 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

Hgojt specialiserede
diagnose- eller organspecifikke

Stigende senfolgetilbud Faerre
kompleksitet og patienter
alvorlighed

Regionale senfglgeklinikker

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

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

Opsporing, rddgivning, behandling og vejledning
« P4 hospitalet
« kommunalt regi
- Tandleeger
» Hos almen praktiserende laege
« Kraeftens Bekaempelses kraeftradgivninger
- Senfelgerforeningen
- Kraeftspecifikke patientforeninger

Figur 3:
Behandling af senfelger fra basalt til hgjtspecialiseret 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 senfglger, s& 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 vaere i centrum,
nar det drejer sig om opsporing, udredning og
behandling af senfelger.

Samarbejde om senfelger ber indga i sund-
hedsaftalerne og i det nye samarbejde i

sundhedsklyngerne, sa der i hospitalernes
optageomrader sikres viden om tilbud bade
i hospitalsregi og kommunalt regi, og sa der
indgds konkrete aftaler om arbejdsdeling og
kommunikation mellem sektorer.

Sundhedsstyrelsen har i forlabsprogrammet 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.
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Overordnet opgave- og ansvarsfordeling (jf. Sundhedsstyrelsen®):

Sygehusafdeling:

Sygehuse skal udarbejde syste-
matiske behovsvurderinger af
patienternes behov for hjaelp
til senfelger og pa baggrund

af patientens behov henvise
videre til relevante tilbud.

* Behovsvurdering ved opstart
og afslutning af behandlings-
forlgb, samt lebende ved
behov

* Informere og vejlede patien-
ten om senfalger

* Udredning og behandling af
senfolger, der kraever speciali-
seret indsats

* Henvise til afklarende sam-
tale i kommmune ved behov for
kommunal indsats

* Sende genoptraeningsplan
til kommune ved vurderet
behov

Almen praksis:

Praktiserende laeger skal have
en opsporende og radgivende
rolle i forhold til patientens sen-
folger. Praktiserende laeger ber
kende til tegn pa senfelger og
pa relevante behandlings-
muligheder, som de kan henvise
til eller selv starte.

* Opfoelgning, herunder op-
sporing af senfglger

* Radgivning om senfalger og
hvad patienten selv kan gore

* Henvise til indsats i kommune
ved behov for basal rehabili-
terende indsats eller sygehus
/senfelgeklinikker ved behov
for mere specialiseret hjaelp
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Kommunerne:

Der bar systematisk henvises til
relevante kommunale tilbud, s&
kommunerne far en aktiv rolle

i forebyggelse og behandling

af senfglger. Derudover ber alle
kommuner udfere afklarende
samtaler og ved behov en syste-
matisk udredning for at vurdere
patienternes behov for hjaelp og
selv tilbyde rehabiliterende ind-
satser inden for de fire omrader:
Fysiske, psykiske, sociale og
eksistentielle/andelige forhold.

 Tilbyde afklarende samtale,
herunder vurdere behovet for
rehabilitering og palliation

* Tilbyde rehabilitering og/eller
basal palliativ indsats ved
behov

* Informere og vejlede borgeren
om sygdommen, herunder
om generelle symptomer,
senfolger mv.
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Kroeftens Bekeempelses forslag til ansvarsfordeling

Pa baggrund af Sundhedsstyrelsens beskrivelse af ansvars- og opgavefordeling (se side 22)
har Kraeftens Bekaempelse folgende forslag til ansvarsfordeling i opsporing, udredning og
behandling af senfalger:

-

s

Patient med senfelger
| opfelgningsforlegb pa
en sygehusafdeling

Patient med senfalger
efter afsluttet
opfelgningsforlgb pa
en sygehusafdeling

Sygehusafdeling
med ansvar for
opfelgningsforlgbet
pa sygehus

Radgivning vedr. mulige
behandlingsrelaterede

Regional senfalgeklinik
Tveerfaglig udredning og
behandling. Evt. videre-
henvisning

Henvisning ved
leengerevarende
komplekse
senfgelger og
radgivning til
almen praksis

Opsporing, udredning og behandling.

senfelger
—>
| Almen praksis
Evt. viderehenvisning
—>

Haijt 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

» Tandlaege

!

Figur 4: Kraeftens Bekaempelses forslag til ansvarsfordeling i opsporing, udredning og behandling af senfalger.
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Nationale Kliniske 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 senfalger.
Kliniske retningslinjer kan veere med til at sikre
en ensartet udredning og behandling af hgj
kvalitet pa tveers af landet, sd patienterne ikke
oplever at fa forskellig hjeelp, afhaengigt af
hvor de bliver behandlet.

Kliniske retningslinjer forpligter sygehuse,
kommuner og de sundhedsprofessionelle til
at yde en evidensbaseret og ensartet indsats.
Sundhedsstyrelsen, de Multidisciplinaere Can-
cergrupper (DMCG), forskningsmiljger mv. har
en rolle i udviklingen af kliniske retningslinjer
for senfglger. Hvis der ikke foreligger tilstraek-
keligt videnskabeligt grundlag, kan praksiser-
faringer inddrages.
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8.

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. Data om
senfolger skal opsamles systematisk og ens-
artet pa tveers af landets senfalgetilbud i
primaer sdvel som sekundaer sektor og indga
i de kliniske databaser. Dette skal muliggere
sammenligninger mellem forskellige dele af
landet, hvilket skaber grobund for faelles viden,
erfaringsudveksling og ensretning af kvali-
teten pa tveers af landet.

Patientrapporterede oplysninger (PRO) om

senfolger ber anvendes systematisk i det Klini-
ske arbejde og indgd i forskning. PRO-data om
senfolger ber integreres i kvalitetsdatabaserne

pa kraeftomradet, for at understatte kvalitets-
udvikling og forskning. Endelig er der behov
for at udvikle og afprave interventioner, der
kan forebygge, afhjaelpe eller lindre senfalger.

Der er forsat begraenset viden om, hvilke
faktorer, der har betydning for udvikling af
senfaelger hos den enkelte kraeftpatient, hvor-
dan senfolger udvikler sig over tid, og hvordan
senfalger spiller sammen med f.eks. komorbi-
ditet. Der er behov for en kontinuerlig forsk-
ningsindsats pa senfglgeomradet.
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Kroeftens Bekcempelses

eone indsatser

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

S\

Kreeftens Bekcempelse har rddgivnings-
tilbud til patienter og pdrerende i hele
landet. Bl.a. kan patienter og pdrgrende
henvende sig i Kroeftens Bekcempelses
kreeftrddgivninger eller ringe til Kroeft-
linjen og fd professionel raddgivning og
stotte. | 12 kreeftrddgivninger fordelt i
hele landet tilbydes psykosocial stgtte
til at hdndtere livet med og efter Kreeft.
Der tilbydes hjcelp til eksistentielle
spargsmdl/problemstillinger og senfal-
ger efter kreeft. Det kan veere i form af
individuelle samtaler, familiesamtaler,
eller samtalegrupper. Der tilbydes ogsda
motion samt Kkurser med fokus p&d men-
tale redskaber. Individuelle samtaler
tilbydes i mere end 40 byer fordelt over
hele landet. Lces mere pd:
www.cancer.dk/raadgivning
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Kreeftens Bekcempelse arbejder

politisk pd senfglgeomrddet, bdde
pd nationalt, regionalt og kommu-

Dol
|

nalt plan, gennem hovedbestyrelse,
regionsudvalg og lokalforeninger.
Bl.a. er rehabilitering og senfelger
et nyt politisk fokus for regionsud-
valg og lokalforeninger.

» 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
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Krceftens Bekeempelse har et online-
forum, hvor patienter kan finde stotte

med ligesindede i relevante grupper pa:

www.cancerforum.dk

) HELBREDT
Efter din . — MEN IKKE RASK

Kreeftens Bekeempelse udgav i 2018
rapporten “Helbredt — men ikke rask”
om senfelger, indsatser og forskning pd
omrddet som kan downloades pd
www.cancer.dk/pjecer, samt i 2021
pjecen “Efter din kreeftbehandling” om
tiden efter kreeftbehandling som kan
downloades eller bestilles gratis pd:
www.cancer.dk/pjecer

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

0 rettensBekcxmpelse

Kreeftens Bekeempelse indsamler
viden fra krceftpatienter om deres
behov og oplevelser i mgdet med
sundhedsvecesenet, bl.a. i forbindelse
med barometerundersggelserne. Den
seneste barometerundersggelse fra
2019 kan downloades her. Desuden
er der i 2019 udgivet en temaanalyse
om senfglger og sundhedsvcesenets
indsats, som kan downloades pd
Kreeftens Bekeempelses hjemmeside.
Klik ind pd Barometerundersggelsen
2019 pa:

www.cancer.dk/rapporter
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