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Punkt 1. Velkomst

Sundhedsstyrelsen bgd velkommen til mgdet og orienterede om, at det frem-
over er dele af den nye ledelse fra Sundhedsstyrelsens Center for Planleegning,
Centerchef Camilla Noelle Rathcke og sektionsleder Lotte Klitfod, der vil veere
til stede pa maderne.

Punkt 2. Godkendelse af dagsorden
Dagsorden blev godkendt.

For at inddrage udvalgets idéer og gnsker til dagsordenspunkter, har der tidligere
veeret forsggt med udsendelse af forelgbig dagsorden, hvilket dog ikke fungerede
optimalt. Sundhedsstyrelsen vil derfor &ndre denne proces, men gjorde opmaerk-
som pa, at udvalgets medlemmer fortsat er velkomne til at sende forslag til punk-
ter til dagsorden ind bade far og efter mgdet. Hvert mgde vil ogsa fortsat blive
afrundet med et punkt omkring gnske til kommende emner og draftelser.

Punkt 3. Orientering
3a Orientering fra SST

3al. Evaluering af projektet "Hjaelp til rygestop til serlige grupper’. Evaluering
var udsendt sammen med dagsordenen.

Sundhedsstyrelsen fortalte kort om evaluering af det afsluttede projekt *Hjaelp
til rygestop til serlige grupper’ (udsendt sammen med dagsordenen). Projektet
blev fremlagt for Udvalg for Kreeft i september 2018, hvor udvalget ogsa blev
lovet opfalgning, nar projektet var afsluttet.

Sundhedsstyrelsen fortalte, at projektet har veeret forankret i Sundhedsstyrel-
sens Enhed for Forebyggelse og evalueret af ekstern part. Projektet har bl.a. vist
signifikant effekt pa sandsynligheden for, at borgeren er ragfri efter seks mane-
der, hvis radgivning og vederlagsfri rygestopmedicin kombineres. Der er ikke
kendte planer for viderefgrelse af projektet, men Sundhedsstyrelsen anbefaler
fortsat radgivning og rygestopmedicin i kombination ved gnske om rygeophar.

Sundhedsstyrelsen fortalte endvidere, at man i forbindelse med regeringsskiftet,
har opfordret departement og ministerium til fortsat at have fokus pa den struk-
turelle forebyggelse, og at det er et omrade, Sundhedsstyrelsen fortsat gnsker at
arbejde videre med og gerne ser flere tiltag inden for.

Et medlem af udvalget fremhavede, at patienter med apopleksi har serligt stor
gavn af rygestop, hvorfor denne malgruppe kunne veere interessant at lave ser-
ligt malrettede tilbud og kampagner til.

Heraf fulgte en kort droftelse af vigtigheden af at fastholde de gode erfaringer
og promovere dem. Der blev udtrykt argrelse over, projektet umiddelbart ikke
fortseetter, og det var et gnske fra udvalget, at Sundhedsstyrelsen forsat holder
fokus pa omradet.

Der blev ogsa spurgt ind til, om rygestop-videoerne, der blev fremvist pa sidste
udvalgsmgde i marts, fortsat kerer. Sundhedsstyrelsen oplyste, at kampagnen
fortsat karer og er malrettet unge seerligt pa de sociale medier.
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3a2. Retningslinjer for brystkraeftscreening

Sundhedsstyrelsen preciserede punktet — at det ikke drejede sig om bryst-
kraeftscreeening, men om en orientering om handteringen af patienter med loka-
liserede cykliske smerter og en praecisering af udredningen af patienter med
dette symptom fra Dansk Brystkreaft Cancer Gruppe (DBCG) i juni 2019. Dette
har ikke medfgrt et behov for &endring af indgangskriterierne til pakkeforlgb for
brystkraeft. Sagen har endvidere vaeret draftet pa Task Force for Kraft og Hjer-
ter 3. juli 2019.

Herefter fulgte en kort draftelse af problemstillingerne og tolerancen i forhold
til at have en vis regional variation. Det blev fremhavet i udvalget, at det fort-
sat ma veere den bedste faglige ekspertise, der er geldende, men at det ikke er
hensigtsmaessigt, hvis selve grundlaget kan fortolkes for forskelligt, sa praksis
rundt i landet bliver for uensartet. Udvalget udtrykte saledes plads til enkelte
variationer, dog uden for store regionale forskelle. Denne problematik gelder
ogsa andre omrader. Det blev fremsagt, at der skal turde tages nogle beslutnin-
ger pa tveers af regionerne, sa der lokalt ogsa kan findes bedre opbakning til
valg og fravalg.

3b Evt. orientering fra udvalget
Der var intet til dette punkt.

Punkt 4. Tidlig opsporing af kreeft — opfelgning pa temadreftelse fra sid-
ste udvalgsmgde

[Notat om tidlig opsporing var udsendt sammen med dagsordenen.]

Sundhedsstyrelsen indledte med at takke for drgftelsen sidst og fortalte, at nota-
tet var et forsgg pa at tematisere dette meget brede felt. @nsket var at udvalget
kunne vaere med til at kvalificere indholdet og de fremtidige fokusomrader.

Udvalget udtrykte generel tilfredshed med drgftelse og notat. Det blev navnt, at
der manglede fokus pa, hvilke undersagelser (blodprever og billeddiagnostik),
der skulle bestilles i almen praksis mhp at undga ungdige henvisninger til Diag-
nostisk Pakkeforlgb. Sundhedsstyrelsen orienterede om, at disse overvejelser,
sammen med bl.a. fokus pa regionale forskelle, inddrages i revisionen af Diag-
nostisk Pakkeforlgh, som pabegyndes i efteraret 2019. Medlem af udvalget pa-
pegede, at man bar kigge pa eksempler og litteratur fra udlandet, hvis der fx la-
ves anbefalinger til valg af billeddiagnostik.

Det blev herpa drgftet, hvor stort kendskab almen praksis har til henvisningsve-
jene, og hvordan de kan fa patienten hurtigt udredt. Det blev fremhavet, at der
er en vaesentlig kommunikativ opgave i at formidle overblik over mulighederne
for almen praksis.

Sundhedsstyrelsen gjorde opmarksom pa, at forlgbet for revision af Diagno-
stisk Pakkeforlgb bliver anderledes end for de organspecifikke, idet der bade vil
veere fokus pa de faglige retningslinjer for udredningen samt pa forlgbet i sin
helhed. I de organspecifikke kraeftpakker henvises ofte til DMCG’ernes klini-
ske retningslinjer, hvilket ikke er muligt ved Diagnostisk Pakkeforlgb, da der
ikke findes en DMCG for diagnostik af ikke organspecifikke symptomer eller
en faglig sammenslutning for denne patientgruppe. Medlemmer af arbejdsgrup-
pen medgav det problematiske i, at der ikke er nogle nationale retningslinjer at
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henvise til. @nsket om etablering af en DMCG/netvaerk pa omradet blev luftet.
Det blev spurgt til muligheden for etablering af et sadant i forbindelse med re-
visionsprocessen pa baggrund af den etablerede arbejdsgruppe. Sundhedsstyrel-
sen vil drgfte problematikken med arbejdsgruppen i forbindelse med den fore-
staende revision.

Udvalget spurgte afslutningsvis ind til, om der er nogle konkrete initiativer
igangsat fra Sundhedsstyrelsens side ang. social ulighed i kraeft. Sundhedssty-
relsen oplyste, at der ikke er nogle selvsteendige initiativer i gang, men at ulig-
hed i sundhed generelt er et stort fokusomrade, og at emnet teenkes med i igang-
veerende og kommende indsatser. Det blev foreslaet Sundhedsstyrelsen at ind-
drage viden fra Dansk Forskningscenter for Lighed i Kreeft.

Udvalgte efterspurgte oversigtsartikel om forskningslitteraturen, der er udarbej-
det i forbindelse med forarbejdet til revision af Diagnostisk Pakkeforlgb. Der
blev henvist til artiklen i det udsendte notat. Det blev aftalt, at Sundhedsstyrel-
sen udsender artiklen sammen med referatet.

Punkt 5. Kreftpakker — status pa revision og fortsat proces
[Notat om status pa revisionen var udsendt sammen med dagsordenen.]

Sundhedsstyrelsen indledte punktet med et opleeg om status pa revision af
kraeftpakkeforlgbene, inklusiv planer for hvilke pakker, der patenkes revideret i
2020 og 2021, samt en gennemgang af argumenter for udvalgelse af kreeftpak-
ker til revision og eventuel afvikling af udvalgte pakkeforlgb. [Oplaegget ved-
heeftet referatet.]

Sundhedsstyrelsen fremhavede, at der ikke er lagt planer om afvikling af f3,
udvalgte pakkeforlgb, og at dette eventuelt farst bliver aktuelt, nar de pakkefor-
lab, der teenkes revideret i 2020 og 2021, er feerdigreviderede. Det blev frem-
haevet, at punktet var dagsordenssat i Udvalg for Kraft for at tage udvalget med
pa rad og drefte fordele og ulemper. Det blev fremhavet, at de pakkeforlgb der
har vaeret overvejet afviklet, drejer sig om fagomrader, der vurderes som vee-
rende fagligt og organisatorisk velfungerende, omhandler sma malgrupper,
og/eller hvor der ikke er nogle udfordringer med forlgbstider og maximale ven-
tetider. Saledes forventes det ikke at pavirke kvaliteten af patientforlgbene.
Sundhedsstyrelsen fortalte ogsa, at de har vearet i dialog med de faglige selska-
ber omkring overvejelserne.

Der fulgte herefter en feelles drgftelse af fordele og ulemper ved eventuel afvik-
ling af enkelte, specifikke kraeftpakkeforlgb. Der blev fremsat gnske om, at
Sundhedsstyrelsen radfarte sig med DMCG’erne igen i de videre overvejelser.
Det blev ogsa draftet, om afvikling af nogle pakkeforlgb kunne blive opfattet
som en nedprioritering af de pagaldende omrader og udtrykt bekymring for,
om kvaliteten af de givne kreeftforlgb ville dale, hvis en kreeftpakke blev afvik-
let. Sundhedsstyrelsen neevnte muligheden for at kigge pa andre kvalitetsindi-
katorer end de tider, der monitoreres pa i pakkeforlgbsregi.

Det blev herpa drgftet, at safremt man naede frem til at ville afvikle pakkefor-
lgb, ville der veere en stor kommunikativ opgave i at forklare, at eventuel afvik-
ling af fa, udvalgte pakkeforlgb, ikke forventes at pavirke kvaliteten. Kraeftens
Bekaempelse udtrykte gnske om, at der i hgjere grad blev sat fokus pa, hvordan
konceptet for kreeftpakkeforlgb kan udvikles fremover, og at de gerne vil invol-
veres i et sadan arbejde.
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| forleengelse heraf blev det draftet, at der ogsa kunne veere uhensigtsmaessighe-
der ved de aktuelle pakkeforlgb. Saerligt oplever nogle klinikere, at der ikke al-
tid bliver givet nok tid til eksempelvis preehabilitering. Nogle faler, de skal for-
svare og forklare overfor ledelsen, hvis de overskrider en anbefalet forlgbstid.
Sundhedsstyrelsen pointerede, at fagligt begrundede overskridelser af tiderne
kan accepteres. Sundhedsstyrelsen uddybede ogsa, at der i forbindelse med re-
visionen bliver taget hensyn til behov for ekstra tid til eksempelvis praehabilite-
ring, og oplyste, at der konkret i en af de nyreviderede gynakologiske kreeft-
pakker er lagt ekstra tid ind forud for operation for bl.a. at sikre bedre ernee-
ringstilstanden hos patienten.

Medlemmer af arbejdsgruppen udtrykte bekymring for, om beskrivelse af reha-
bilitering og opfalgning vil komme til at mangle, hvis nogle pakkeforlgb afvik-
les, da det ses som en stor hjalp for klinikerne, at der er et samlet sted at hen-
vise til (pakkeforlgbet). Til dette gjorde Sundhedsstyrelsen opmaerksom pa, at
opfalgningsprogrammerne til de pakkeforlgb, der ikke er reviderede, fortsat ek-
sisterer, og at indholdet ved en revision inkluderes i pakkeforlgbet. Der er sale-
des ikke noget, der *gér tabt’.

Der blev gjort opmaerksom pa, at pakkeforlgb for bryst- og lungekraeft mang-
lede i tabel 1 notatet ’pakkeforleb, der er faerdigreviderede’. Sundhedsstyrelsen
lovede at tilrette notatet og orienterede samtidig om, at begge pakkeforlgb er
feerdigreviderede og ligger pa sst.dk

Punkt 6. Opfelgningsplaner. Patientoplevelse og registrering

[Notat om registrering og monitorering blev udsendt sammen med dagsorden
sammen med link til Barometerundersggelsen 2017.]

Sundhedsstyrelsen gnskede med udvalget at drgfte, hvordan der sikres god
brug, registrering og monitorering af opfglgningsplanerne.

Sundhedsstyrelsen bgd velkommen til Gitte Stentebjerg Petersen, projektleder
for Kreeftens Bekaempelses Barometerundersggelse. Gitte preesenterede resulta-
ter fra 2017-undersggelsen og forelgbige resultater fra den igangveerende un-
dersggelse, som offentliggeres i slutningen af aret. Praesentationen havde fokus
pa kreftpatienters oplevelse af opfalgningsforlagbet efter behandling og om det
stod mal med den enkeltes behov. Trods udfyldt opfalgningsplan oplevede
mange patienter, at deres behov for relevante tilbud og hjelp ikke blev deekket.
Flere oplevede ogsa, at de selv skulle tage initiativ til at fa deekket behov, hvil-
ket kunne veere sveert at finde overskud til oven pa sygdomsperioden. Samtidig
udtrykte nogle patienter behov for tryghedsskanninger og flere samtaler, som
det ikke altid blev oplevet, at der var tid til. Tal fra undersggelsen viste ogsa, at
der, serligt vedr. psykiske problemstillinger, var mangel pa tilstreekkelig stette
og relevante tilbud. [Opleeg vedhaftet referat.]

Herefter fulgte en kort draftelse af, at afskaffelsen af faste kontroller kraever
gget fokus pa en raekke andre problematikker. Herunder det ggede behov for
kommunikation og information til patienten om, hvilke symptomer de skal rea-
gere pa, og hvilke hjelpemuligheder der fortsat er. Et medlem af arbejdsgrup-
pen refererede til de gynaekologiske kraftformer, hvor man har afskaffet de fa-
ste kontrolforlgb, da det ikke havde nogen gavnlig effekt pa overlevelsen og var
ressourcetungt. Det blev ogsa foreslaet, at man kiggede narmere pa, hvordan

Side 5



disse patientgrupper oplever opfglgningen i forhold til andre patientgrupper,
hvor der fortsat er faste kontrolforlgb.

Det blev fortalt, at de patienter, der henvises til rehabilitering i kommunerne
fortsat oftere er unge patienter og patienter med god uddannelse, hvilket giver
en social ulighed. Repraesentant fra Center for Kraft og Sundhed i Kagbenhavn
fortalte, at de i centret oplever, at mange leeger pa hospitalerne ikke ved, hvad
der er af tilbud, og hvor de skal sende patienterne hen. Centret har mange hen-
vendelser angaende senfalger og psykiske problemstillinger, som de mangler
muligheder for at handtere. Repreasentanten efterspurgte en afdeekning af, hvad
centret forventes at behandle, og hvad der er af tilbud i kommunerne. De ople-
ver, at patienterne falder ned mellem to stole. De oplever samtidig, at der sen-
des mangelfulde notater fra hospitalet, sa det kan veere sveert at vurdere, hvilke
behov og problemer patienterne reelt har i efterforlgbet.

Et medlem af udvalget naevnte, at der er tre nationale senfglgecentre under
etablering, hvor man haber, at der er hjelp at hente. Der er fokus pa deling af
centrenes vide til primersektoren samt efterlevelse af opfalgningsplanerne.

Det blev draftet, at der skal findes en model, hvor der er fokus pa indhold og
effekt og ikke kun selve det, at der er udarbejdet en plan. Sundhedsstyrelsen
fortalte, at der i forbindelse med pakkeforlgbsrevisionen ogsa er drgftelse om-
kring fastsaettelse af et meningsfulgt monitoreringstidspunkt for udlevering af
opfalgningsplan, men at det er vanskeligt at fastseette et eksakt generisk tids-
punkt uafhaengigt af kraefttype og valgt behandlingsmodalitet og —forlgb for
den enkelte type.

Herpa fulgte en droftelse i arbejdsgruppen. Flere og flere kreftpatienter lever
med en kraeftsygdom og har brug for opfalgningsplaner flere gange undervejs i
forlgbet samt har behov for lgbende justering. Aktuelt opleves ogsa, at mange
indsatser og begreber bliver blandet sammen (fx opfalgningsplan og genoptree-
ningsplan), og at det er sveert at integrere alle planerne, hvilket ellers ville for-
bedre forholdene.

Den til tider manglende og/eller ufuldsteendige kortleegning af patientens behov
blev drgftet. Det blev dragftet, om der kunne veere it-lgsninger til at understatte
dette. Det blev ogsa foreslaet, at der blev arbejdet med indfersel af en MDT-
konference i slutningen af patientforlgbet, hvor patientens behov for opfglgning
efter behandling multidisciplingrt besluttes og planlaegges.

Det blev herpa aftalt, at denne og andre mulige lgsninger/indsatser bliver drgf-
tet mere indgaende. Eventuelt pd et kommende mgde i udvalget.

Punkt 7. Opsamling og naeste mgde

Sundhedsstyrelsen spurgte udvalget, om der var serlige gnsker til kommende
temaer og drgftelser til de naeste mgder i Sundhedsstyrelsens Udvalg for Kreeft.

Medlemmer af udvalget foreslog temaerne:
- Multimorbide kreeftpatienter, da det er en serlig sveer patientgruppe.

- Overbehandling og defensiv medicin, som en belastning for bade sy-
stem og patient.

- Den aldrende patient. Fokus pa at de skal betragtes som en stor hoved-
gruppe af patienter og ikke blot en smal, serlig gruppe.
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- Handtering af *datahul’, der skabes ved overgang til LPR3. Medlem af
udvalget efterspurgte, hvad Sundhedsstyrelsen havde af overvejelser.
Sundhedsstyrelsen fortalte, at der i anden sammenhang er udarbejdet
en model for midlertidig monitorering, en sakaldt interimsmodel. Notat
herom sendes til udvalget sammen med referatet.

- Multidisciplinare konferencer omkring patientens opfglgningsplan/for-
lab

Fremtidigt madeflow:

Sundhedsstyrelsen praesenterede forslag om at reducere mgdefrekvensen til 2
gange arligt, da de to meder i efteraret ligger uhensigtsmaessigt teet og udvalgets
behov for at treede sammen godt kan daekkes af to mgder. Det blev drgftet, om
de enkelte mgdegange burde udvides timemassigt, eller om 3 timer fortsat ville
veere tilstraekkeligt. Der var umiddelbart opbakning fra alle i arbejdsgruppen til
at reducere madefrekvensen til 2 gange arligt og fastholde madelengden. Det
blev aftalt, at det planlagte mgde i november 2019 aflyses, og det naeste made
bliver saledes i foraret 2020.
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