Input til Kraeftplan V: Heematologiske
kreeftsygdomme

Dette dokument praesenterer en reekke forslag til initiativer og indsatser, der sigter mod at forbedre
det samlede forlgb for patienter med haematologiske kraeftsygdomme fra behandling til opfglgning
og palliation.

Haematologiske kreeftsygdomme deekker over subgrupperne lymfekraeft (kraeftsygdom i
lymfeknuderne), myelomatose (knoglemarvskraeft), akut leukaemi (akut blodkraeft), kronisk
lymfatisk leukeemi (kraeftsygdom i stamceller i knoglemarven, som danner blod), kronisk myeloid
leukaemi (kraeftsygdom i knoglemarvens bloddannende stamceller), myelodysplastisk syndrom
(kreeftsygdom i stamcellerne i knoglemarven) samt kroniske myeloproliferative kraeftsygdomme
(sjeeldne kreeftformer, der medfgrer, at man far for mange blodceller i blodet).

Der diagnosticeres arligt mere end 4.000 nye haematologiske kraeftsygdomme. Det omfatter
lymfekreeft (1666), knoglemarvskraeft (579), akut leukaemi (269), kronisk lymfatisk leukeemi (474),
kronisk myeloid leukaemi (155), myelodysplastisk syndrom (324) og kroniske myeloproliferative
kraeftsygdomme (625). | dag lever cirka 39.000 danskere med hamatologisk kreeft.!

Haematologiske kraeftsygdomme adskiller sig fra andre kreeftformer ved oftest at vaere udbredt i
hele kroppen i stedet for at vaere begraenset til fx et specifikt organ. Derudover er der ogsa en bred
vifte af haematologiske kraefttyper — alt fra meget akutte livstruende sygdomme til kroniske former,
som patienter kan leve med i lang tid.

Organisatorisk er h&matologisk kraeftbehandling anderledes, da hamatologiske afdelinger ofte
handterer hele forlgbet fra diagnostik, sdésom knoglemarvsundersggelser, til palliativ pleje.
Patienterne oplever dette som en fordel, da de undgar ungdig fragmentering af deres
behandlingsforlgb ved, at langt stgrstedelen af deres forlgb er samlet pa de haematologiske
afdelinger.

Fra den fgrste mistanke om sygdommen til behandling og den efterfglgende opfglgning er det
afggrende, at patienterne oplever et effektivt og koordineret forlgb. Dette dokument praesenterer
forslag, der sigter mod at optimere denne proces — bade til gavn for patienterne, sundhedsvaesenet
og samfundet generelt.

Dokumentet er udviklet pa baggrund af et mgde med deltagere fra Heematologisk Afdeling pa
Odense Universitetshospital, Hematologisk Afdeling pa Aalborg Universitetshospital,
Patientforeningen LyLe (Lymfekraeft, Leukaemi og MDS), Dansk Myelomatose Forening samt
Medicinske Tidsskrifter.

1 Tal fra Kreeftens Bekeempelse: https://www.cancer.dk/find-kraeftsygdom/
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Behandling

1. Betinget godkendelse af medicin

Nogle patientgrupper inden for haematologiske kraeftsygdomme oplever ikke altid at have adgang
til de nyeste behandlinger, som ellers er tilgeengelige for patienterne i vores nabolande. Det gzelder
eksempelvis knoglemarvskraeftpatienter. Nar Medicinradet udarbejder anbefalinger til hvilke nye
legemidler, der skal vaere mulige standardbehandlinger pa landets sygehuse, baseres det blandt
andet pa evidens og pris. Men for sygdomme med fa patienter, har man ikke den samme evidens
som folkesygdomme, og man vil aldrig fa den samme evidens, hvilket skaber en udfordring.

Forslag til handling

Et forslag er at indfgre betinget godkendelse af medicin. Det betyder, at et leegemiddel tages i brug
pa trods af begraenset evidens for effekten, mens der indsamles yderligere data vedrgrende
legemidlets effekt. Det er dog afggrende at klinikerne har klare retningslinjer for, hvordan
dataindsamlingen skal udfgres, samt at der afszettes ressourcer til arbejdet, sa data bliver validt.

2. Centralisering af de regionale legemiddelkomiteer

Lige nu eksisterer der regionale forskelle i vurderingen af ansggninger til ibrugtagning af ikke
standardiserede behandlinger. Og det er ikke hensigtsmaessigt for patienter og kan fgre til ulighed i
behandling pa tveers af regioner.

Forslag til handling

Der er behov for en centralisering af de regionale leegemiddelkomiteer for at sikre ensartede regler
og bedgmmelsesmetoder pa tvaers af landet. Dette kan bidrage til at reducere ulighed i
behandling.

3. Fortsat udbredelse af hjemmebehandling for patienter med haematologisk kraeft

Flere steder bruges hjemmebehandling allerede for heematologiske kraeftpatienter. For de
ressourcestaerke kan pargrende deltage i behandlingen, hvilket giver patienterne en fglelse af at
genoprette kontrollen. Men ogsa for mange ressourcesvage eller sarbare patienter kan
hjemmebehandling vaere mere skansom, da de undgar belastningen ved at skulle pa hospitalet.
Odense Universitetshospital har eksempelvis et vellykket samarbejde med hjemmesygeplejersker
pa dette omrade.

Forslag til handling

Hjemmebehandling bliver stadig mere udbredt pa hospitaler landet over, og potentialet er fortsat
stort. Hemmebehandlingen kan bade komme ressourcesteerke og ressourcesvage patienter til
gavn. Derudover er hjemmebehandling bade en fordel for patienterne, da behandlingen tilpasses
deres livssituation, og for hospitalerne, som aflastes. Det er dog fortsat vigtigt at have en dialog
om, hvor patienterne gnsker at modtage behandling, da praferencerne kan variere fra patient til
patient. Samtidig bgr der arbejdes hen imod eksempelvis app-baserede PRO (Patient Rapporterede
Oplysninger)-lgsninger i forhold til at bruge ressourcerne mest hensigtsmaessigt.



4. Individualisering af behandling

Pakkeforlgbene har uden tvivl skabt struktur, men har samtidig gjort det sveert at tilpasse
behandlingen. De stramme tidsfrister for kraeftbehandling presser hospitalerne, men ogsa
patienterne, som ikke altid far lov til at tage stilling til den behandling, som de skal gennemga.
Pakkeforlgbene kan derfor forhaste tingene i en grad, der ikke altid er gavnlig.

Forslag til handling

Patienterne har et gnske om en fortsat hurtig indledende udredningsproces, som er en del af
pakkeforlgbene. Men nar laegerne har de ngdvendige oplysninger, bgr behandlingsprocessen veere
mere individualiseret og differentieret. Bade til gavn for hospitalerne og patienterne.

Opfolgning og tiden efter kraeftbehandling

5. Patientforeninger skal naeevnes i opfplgningen

Patientforeninger tilbyder vaerdifuld information og radgivning om sygdom, samtidig med at
patienter kan finde stgtte og forstaelse blandt andre med lighende udfordringer. Derfor kan
patientforeningerne vaere en stor hjzlp i opfelgningsprocessen.

Forslag til handling

Alle hematologiske afdelinger bgr informere om relevante patientforeninger, som en del af
opfaglgningsindsatsen. Nogle afdelinger g@r dette allerede, mens andre med fordel kan vaere mere
opmarksom pa det.

6. Behovsvurderingsskemaer skal udbredes
Pa visse haamatologiske afdelinger udfyldes et behovsvurderingsskema i samarbejde med
patienten for at skabe et overblik over relevante rehabiliteringsmuligheder.

Forslag til handling

Det er afggrende, at alle patienter med haematologisk kreeft tilbydes at udfylde et
behovsvurderingsskema sammen med en sygeplejerske enten undervejs eller i umiddelbar
forlengelse af behandlingsforlgbet. Udover at patienter far et overblik over relevante
rehabiliteringsmuligheder, kan skemaet ogsa bruges i sammenhang med den praktiserende laege
og kommunen for at sikre en helhedsorienteret opfglgningsindsats.

7. En styrkelse af rehabiliteringsindsatsen i kommunerne
Nar kommunerne iveerksaetter rehabiliteringsindsatser, fglges disse ikke traditionelt set op med
forskning. Derfor er der ikke ngdvendigvis solid evidens for kommunernes rehabiliteringsinitiativer.

Forslag til handling

Der er behov for en mere struktureret tilgang til rehabiliteringsindsatser i kommunerne samt en
ensartet tilgang til rehabilitering fra kommune til kommune. Derudover mangler der forskning pa
omradet omkring kraeftrehabilitering — og rehabilitering i det hele taget.



8. Stogrre fokus pa maling af senfglger

Senfglger er et alvorligt problem for patienter med haematologiske kraeftsygdomme. Typiske
senfglger inkluderer neuropati (nervepavirkninger), traethed, kognitive udfordringer, lunge- og
hjerteproblemer samt mentale udfordringer som angst og depression. Disse senfglger fglger ofte
patienterne resten af livet.

Forslag til handling

F@rst og fremmest skal patienterne informeres om, hvad de kan forvente af senfglger umiddelbart
efter endt behandling. Derudover er det problematisk, at det kun er overlevelse, der males p3,
mens graden af senfglger ofte overses. Der skal derfor vaere stgrre fokus pa at male livskvalitet,
herunder senfglger, blandt patienter med haematologisk kraeft.

Palliation

9. Der mangler flere palliative muligheder

Det er svaert at fa en hospiceplads i tide, da der ofte ikke er pladser nok. Hospicer handterer som
udgangspunkt patienter med komplekse palliative udfordringer, men mange patienter uden
komplekse forlgb gnsker ogsa at afslutte livet pa hospice i stedet for derhjemme.

Forslag til handling

Der er behov for palliativ pleje for patienter, der ikke gnsker eller ikke har mulighed for at dg
hjemme. Dette kan enten indebeere flere hospicepladser eller udviklingen af et alternativt palliativt
format.

10. Den sveere snak om liv og dod

Der er stort fokus pa overlevelse af patienter, hvilket der naturligvis ogsa skal veere. For nogle
patienter kan det dog skabe st@rre vaerdi at indstille behandlingen mod slutningen. Men sa leenge
laegerne giver udtryk for, at der er et behandlingstilbud, kan det vaere udfordrende at stoppe
behandlingen. Mange patienter skifter eksempelvis behandling kort fgr de dgr.

Forslag til handling

Leeger pa hospitalerne skal blive bedre til at tage den svaere samtale om liv og dgd med
patienterne. Det samme geelder for de praktiserende laeger, som ofte kender patienterne bedre og
derfor kan have bedre forudsatninger for at tage dialogen. Leegerne har behov for en systematisk
metode til at drgfte, hvornar behandling giver vaerdi, og hvornar ingen behandling maske giver
stgrre veerdi. Et pilotprojekt om Advance Care Planning pa Aarhus Universitetshospital har vist
positive resultater. Denne metode systematiserer samtaler med patienter og pargrende om livets
afslutning.? Med flere forskningsresultater kan metoden overvejes til bred implementering.

2 https://sundhedspolitisktidsskrift.dk/nyheder/2862-forskning-doende-patienter-lever-laengere-hvis-de-taler-med-sundhedsprofessionelle-om-
doden.html
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