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LEDER

Verdens bedste
kraeftbehandling

Daveaerende statsminister Anders Fogh Rasmussen
formulerede i 2003 den meget ambitigse mélseet-
ning, at det danske sygehusvaesens behandlings-
tilbud skulle udvikles til verdensklasse. Det var

en malsaetning med den svaghed, som er typisk
for store politiske visioner, nemlig at det i praksis
ikke rigtigt er muligt at kontrollere, om den bliver
indfriet.

Leesningen af temaartiklerne i dette Perspektiv &
debat forteeller imidlertid, at ambitionen om at blive
blandt verdens bedste giver en seerlig god mening,
nar det geelder kreeftbehandling - herunder ikke
mindst, n&r muligheden for helbredelse er forpas-
set. Det gar den for personalet p& sygehusene,
som dagligt knokler med at kunne levere varen.
Og det gar den fgrst og fremmest for kreeftpatien-
terne og deres pargrende. Deres tillid til, at man,
nar man laegger sin skaebne i haenderne pa team-
et pa sygehusets kreeftafdeling, f&r adgang til den

allerbedste behandling, er essentiel.

Det er et budskab, som ligger de danske onko-
logers formand, professor, overleege Ulrik Lassen
pé sinde. Han forteeller i den indledende artikel i
magasinet, at han benytter enhver lejlighed til at
understrege, at danske kreeftpatienter kan og skal
forvente, at de far den bedst mulige behandling

i det danske sundhedsveesen. Det er forudseet-
ningen for, at tidligere tiders mistillid til systemet
med udbredt patientturisme til Kina og Tyskland

ikke igen vinder indpas, understreger han.

Det samme budskab lyder i en anden artikel fra
Lisbeth Vangsbjerg Mogensen. Hun mistede sin
mand til pancreaskraeft i 2014, og opfordrer pa
baggrund af egne oplevelser leegerne til at prale
lidt mere med, hvad de kan udrette. Hendes poin-
te er at understrege den meget store betydning,
det har for kraeftpatienten og de pargrende, at der
ikke opstar tvivl om kvaliteten af de behandlinger,
der bliver tilbudt.

Vi forteeller i andre artikler i temaet om nye initia-
tiver, der har som formdl i hgjere grad end hidtil at
involvere patienterne i valget af rette behandling.
Det er en god og sund udvikling, for selvfglgelig
skal man ikke igangseette behandling, som den
velinformerede patient grundleeggende ikke
gnsker. Men det er ogsa en udvikling, som pa-
leegger de behandlingsansvarlige pa sygehusene
et seerligt stort ansvar for at give en respektfuld
og individuelt tilpasset information til patienterne.
Deres tillid til, at de ikke kan ga andre steder hen
og fa adgang til hurtigere og bedre behandling,

ma aldrig lide overlast.

God leeselyst!

Dr. Ron Park
Leege,
General Manager

Roche a/s

S/V 3HOO0Y 0104
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Veerdien af livsforlaengende

kraeftbehandling

Behandlingsresultaterne er naesten pr. definition utilfredsstillende, og medicinudgifterne til
uhelbredeligt syge kreeftpatienter er igen kommet i fokus i diskussionen om behovet for en
skrappere prioritering af ressourceforbruget i vores sundhedsveesen. Perspektiv & debat
benytter lejligheden til at kigge veerdien af livsforleengende kreeftbehandling efter i sammene
- bade fra patientens synsvinkel og ud fra et fagligt udviklingsperspektiv.

Selvfglgelig giver det mening ogsa at tilbyde behandling til kreeftpatienter,

for hvem muligheden for helbredelse er forpasset. Alligevel kan man med en
vis ret anskue uhelbredelig kreeftsygdom som et epicenter for det moderne
sundhedsveesens darlige samvittighed. Det meerker vi, nar en af vore store
TV-stationer i samarbejde med Kreeftens Bekeempelse rydder store dele af
sendefladen i en uge for at mobilisere danskernes stgtte til at "knaekke can-
cer”. Og det harer vi, nér vi fra tid til anden kan leese i medierne, at de eksiste-
rende behandlingstilbud méaske slet ikke er pengene veerd, eller at det evigt
treengte sundhedsvaesen ma fraveelge dyr medicin, som kun har begreenset

livsforleengende effekt.

Sa mens det politiske system i Danmark varmer op til en ny kreefthandlings-
plan - den fierde af slagsen - har Perspektiv & debats redaktion fundet det
oplagt at give veerdien af den livsforleengende kreeftbehandling et reflekteret
eftersyn i temaform. Vi ggr det sammen med nogle af hovedrolleindehaverne
- nemlig leegerne og deres patienter. Men vi starter med at f& hjeelp til at
kridte banen op fra formanden for Dansk Selskab for Klinisk Onkologi,

DSKQO, og fra direktgren for Kreeftens Bekeempelse.

- Jeg synes, at problematikken med udgifterne til kreeftmedicin overdrives i
den offentlige debat. Nar vi harer, at 2000 patienter arligt kan fa deres levetid
forleenget med bare to mé&neder til en pris af én million kr. om &ret pr. patient,
lyder det meget voldsomt. Men man glemmer, at det maske kun er 10 procent
af patienterne, som har sé god effekt, at de fortseetter med behandlingen i et

ar eller mere, og at disse patienter har en betydeligt bedre effekt end de
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gennemsnitlige to maneders forlaenget levetid, siger DSKO-formand, profes-
sor, overleege Ulrik Lassen. Som leder af Rigshospitalets onkologiske afde-
lings Fase 1 Enhed, der afpraver nye behandlinger til kreeftpatienter, for hvem
videre standardbehandling er opgivet, befinder han sig til dagligt i frontlinjen

i forhold til de uhelbredeligt syge kreeftpatienter.

- Selvfalgelig har vi rad - vi er et af verdens rigeste lande. Vi skal nok bare
veenne os til, at pengene til at betale for fremskridtene i vores sundhedsvaesen
som regel kommer lidt forsinket. Og selvfalgelig skal vi ikke i Danmark betale
en ungdvendig hgj pris for medicinen, siger Ulrik Lassen. Han understreger, at
der er flere tungtvejende arsager til, at kvalitetsudvikling af behandlingstilbud-

det til de uhelbredeligt syge kreeftpatienter skal prioriteres meget hgjt.

- Den veesentligste er, at patienterne selvfglgelig forventer, at de kan f4 tilbudt
den til enhver tid bedste behandling. For det andet rummer en prioritering
af behandlingsomrédet ngglen til at kunne tilbyde fremtidens kreeftpatienter

meget mere virksomme behandlinger.

Habet er et vigtigt
element | behandlingen
ar uhelbredelig kreeft,
og det skal respekteres.

KRAFTBEHANDLINGEN
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- Vi ser typisk, at de nye behandlinger, der som udgangspunkt viser sig at
have effekt for patienter sidst i sygdomsforlgbet, hvor de ikke kan helbrede,
senere bliver rykket frem i forlgbet, hvor effekten er starre. Og de bedste af laege-
midlerne vil typisk finde en plads som efterbehandling til et kirurgisk indgreb

- og i mange tilfeelde effektivt reducere risikoen for tilbagefald, siger han.

Behandlingerne skal nytte
| Kreeftens Bekeempelse er det en grundholdning, at gkonomi skal veere
underordnet i spgrgsmélet om, hvilke behandlinger der skal tilbydes danskere

med uhelbredelig kreeft.

- Den senere tids diskussion om priserne p& medicin kan da have sin beret-
tigelse ud fra det synspunkt, at vi ikke skal betale en overpris for medicinen i
Danmark. Men vi har set, at prisdiskussionen desveerre flytter fokus fra det,
som vi synes, er det helt centrale, nemlig at behandlingerne skal veere nyttige
for patienterne. Nar de er det, skal de ogsé kunne tilbydes, lyder meldingen

fra administrerende direktar Leif Vestergaard Pedersen.

- Hvis studier har vist, at en behandling statistisk set kan gavne patienten,
skal den veere pé hylderne. Men det er ikke ensbetydende med, at den skal
gives til alle med samme diagnose. Vores pointe er, at vurderingen af, om
behandlingen kan nytte den enkelte patient, forudseetter, at beslutningen om
behandling bliver truffet i et samvalg mellem leegen og den velinformerede

patient, pointerer Leif Vestergaard Pedersen.

- Det er her, vi synes, at systemet i dag ofte lader patienterne i stikken. Vi
er ngdt til at blive meget bedre til at optimere patientens forudsaetninger for
sammen med leegen at treeffe det rigtige valg om behandling. Det handler
ikke om at fremleegge de komplicerede statistikker fra studierne, men om s&
godt som muligt at praesentere alle preemisserne for behandlingsvalget

- tilpasset patientens forudseetninger, siger direktgren.

PERSPEKTIV & DEBAT

- Vi bliver nadt til at fastholde ambitionerne om at kunne tilbyde danske kreeftpatienter
verdens bedste behandling - ellers ryger patienternes tillid, siger professor, overleege Ulrik
Lassen, som leder den sékaldte Fase 1 Enhed pé Rigshospitalets onkologiske afdeling.
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— Standardbehandlingerne skal afspejle den bedste internationale faglighed, men jeg
synes ikke, at systemet | dag giver plads nok til at tilpasse behandlingstilbuddene til
den enkeltes forudseetninger og ensker, mener administrerende direktor i Kreeftens
Bekaempelse, Leif Vestergaard Pedersen.

- Og det geelder faktisk ikke kun for de uhelbredeligt syge kreeftpatienter,
men ogsa for eksempel i beslutningen om medicinsk efterbehandling til
kirurgi. Den tilbydes i langt de fleste tilfeelde i en samlet pakke, men det er jo
ikke sikkert, at den velinformerede patient, efter en afvejning af bivirkninger
og risiko for tilbagefald, vil vaelge at sige ja til den medicinske efterbehandling.
Det, der skal veere omdrejningspunktet i al kreeftbehandling, er, at den skal

have veerdi for patienten, siger Leif Vestergaard Pedersen.

Formalet er livskvalitet
Ulrik Lassen har et klart bud p&, hvad veerdien og dermed formalet med den

livsforleengende kraeftbehandling er for patienten.

- Néar muligheden for helbredelse er forpasset, er det primaere formal med
behandlingen at forbedre patientens livskvalitet. Det er det, vi styrer efter i
vores algoritmer og behandlingsvalg. Nar vi ved en scanning ser, at der er
veekst i sygdommen, stopper vi den igangveerende behandling. Hvis der er
stabil sygdom eller meget beskeden sygdomsreduktion ved scanningen, og
patienten har faet det veerre og gnsker at stoppe, stopper vi ogsa. Dilemmaet
opstar i de sjeeldne tilfeelde, hvor scanningen indikerer, at det er formalslgst,

men hvor patienten alligevel gnsker at fortseette, siger han.

Habet skal have plads

- Habet er et vigtigt element i behandlingen af uhelbredelig kreeft, og det skal
respekteres. P& den anden side er det ogsé vigtigt, at vi ikke bidrager til at
indgyde patienterne et falsk hab, og at vi sa tidligt som muligt forsgger at give
patienterne en realistisk forestilling om deres prognose. Det er en udfordring,
som hele tiden er naerveerende her i Fase 1 Enheden, hvor vi pa forsggsbasis
giver patienterne den sidste aktive behandlingsmulighed. Det kreever en seer-
lig empati i dialogen, som jeg synes, vores sygeplejersker er rigtigt dygtige til
at h&ndtere. | praksis betyder det 0gsa, at vi sa tidligt som muligt integrerer en
parallel understattende palliativ indsats i det aktive behandlingsforlgb, hvilket

var tabu for bare nogle ar siden, siger Ulrik Lassen.
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Patienterne ma ikke fa fornemmelsen
af, at skonomi betyder, at systemet ikke

kan levere den optimale behandling.

Leif Vestergaard Pedersen anerkender ogséa betydningen af h&bet:

- Vi havde tidligere herhjemme en diskussion om hébets betydning i
kreeftbehandlingen. Det var den, der farte til etablering af second-opinion-
ordningen, og den overbeviste ogsd mig om, at hbet er altafggrende for

en kreeftpatient, siger han.

- Systemet mé selvfglgelig ikke navigere efter at give patienterne falske hab.
Men jeg kan sagtens se for mig situationer, hvor det er altafggrende for
patienten at bevare et hab gennem en behandling, selvom der statistisk set
ikke er stort beleeg for det. Det gnske skal der veere plads til at efterkomme,
selvfglgelig under forudseetning af, at der ligger et vist leegefagligt rationale
bag, herunder en vurdering af, at patienten ikke risikerer at f& det veerre af

behandlingen, siger Leif Vestergaard Pedersen.

- For mig handler det om behovet for at kunne individualisere behandlings-
tilbuddet. Standardalgoritmerne er gode at have som en ramme, der afspejler
hgjeste internationale niveau, men jeg synes, at systemet i dag, i sin iver efter
at sikre standarder for standardernes egen skyld, undervurderer behovet for
individuel tilpasning. Det sker typisk, ndr man taenker med et gkonomisk ud-
gangspunkt. Vi skal sikre den rationelle klinik, men pa grundlag af en klinisk

og ikke en gkonomisk prioritering, lyder det uddybende fra direktgren.

Tilliden er afgerende
For Ulrik Lassen er forudseetningen for den rationelle Klinik, at man er i
stand til at tilbyde den absolut bedste behandling til patienterne.

PERSPEKTIV & DEBAT -

- For nogle ar siden blev det i offentligheden opfattet som déarligt leegearbejde,
nér vi métte forteelle vore patienter, at der ikke var mere at gare. Det gav an-
ledning til en uheldig udvikling med omfattende patientturisme til iseer Kina

og Tyskland - som udtryk for, at tilliden til kvaliteten af behandlingstilbuddet i

Danmark svigtede, siger Ulrik Lassen.

- Tilliden er altafggrende. Derfor benytter jeg enhver lejlighed til at forteelle,
at danske kreeftpatienter pé alle méder far den absolut bedste behandling
- b&de hvad angér hurtig behandling og adgang til de nye behandlings-
muligheder. Det kan godt veere, at vi stadig halter bagud i overlevelsen i
forhold til vore nabolande, men jeg er sikker p4, at det ikke skyldes

kvaliteten i vores behandlinger, siger Ulrik Lassen.

Leif Vestergaard Pedersen betragter ogsa tilliden som essentiel:

- Derfor skal vi ikke blande priser og faglighed sammen i diskussionen.
Patienterne mé ikke f& en fornemmelse af, at gkonomien medfarer, at syste-
met ikke kan levere den optimale behandling - for sé ryger tilliden, og sé er
vi tilbage ved diskussionerne om ulighed, privathospitaler og patientturisme,

siger han.

- Og tilliden handler ikke alene om at have de bedste behandlinger pa
hylderne. Jeg er overbevist om, at den udvikling, der er sat i gang med
implementering af den behandlingsansvarlige lzege og patientinvolvering i
de Kliniske beslutninger, vil styrke patienternes tillid til, at de er i de bedste

haender pé landets kreeftafdelinger, slutter Kreeftens Bekampelses direktgar.

NYE VEJE | KRAFTBEHANDLINGEN
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Pral noget mere

— for patienternes skyld

Det betyder alt for den uhelbredeligt kreeftsyge og for familien, at de har tillid til, at
den behandling, der tilbydes, er den bedste. Det er budskabet fra Lisbeth Vangsbjerg
Mogensen, der i december 2014 mistede sin mand til bugspytkirtelkraeft 18 maneder
efter, at han fik diagnosen og kom i behandling. Hun giver her sit bud pa, hvordan den

behandlende leege kan skabe denne tillid.

- Tilliden betyder alt, og her er dialogen med kraeftleegen afggrende. Pa vejen
hjem fra hospitalet kunne jeg altid tydeligt meerke pa min mand, Johannes, om
det havde veeret en god eller en knap s& god samtale. Om der var sket noget,
som havde rystet hans tillid. Var der det, kunne han i dagene efter ga og spe-
kulere og vende og dreje hvert ord i hovedet og pludselig spgrge mig "Hvad
tror du, leegen mente med det?”, forteeller Lisbeth Vangsbjerg Mogensen.

Men hvordan lykkes det for den behandlende leege at skabe tillid i dialogen
med den uhelbredeligt syge kreeftpatient og dennes familie? For Lisbeth
Vangsbjerg Mogensen geelder det om at veere klar og tydelig i sin kom-
munikation; signalere fokus og sikkerhed; og at stimulere det kortsigtede
realistiske h&b, som hun kalder det. Sidst, men ikke mindst, skal kreeftleegerne

droppe ydmygheden og prale noget mere - for patienternes skyld.

Hold fokus og kommuniker klart
- Hold fokus pé det korte konkrete perspektiv. Hjeelp patienten til at fokusere
pé at na frem til den naeste lygtepeel i stedet for at se hele den vej, der ligger

foran, som kan virke skreemmende og uoverskuelig, siger hun og tilfgjer:

- Leegen skal ikke veere en indleegsseddel, der lirer alle oplysninger om effekt
og bivirkninger af, men i stedet holde fokus pé det, patienten har brug for at

vide, der hvor han eller hun er lige nu. Der kan ligge to patienter ved siden af
hinanden péa en afdeling, som har vidt forskellige informationsbehov. Den ene

vil vide mest muligt, mens den anden ikke kan rumme det, siger hun.

8 PERSPEKTIV & DEBAT -

- Hav fokus pa patienten. Hold gjenkontakten og veer neerveerende, s& han
eller hun faler sig set, fortsaetter hun og tilfgjer, at leegen ikke behgver veere
meget fglelsesladet og sludrende. Faktisk var nogle af de bedste laege-
samtaler, hun og Johannes oplevede, dem, hvor laegen var af den mere
"gammeldags” type, som hun kalder det. Saglig og tydelig i sin kommunika-
tion og i stand til at holde gjenkontakt og veere til stede, s& hun og Johannes

folte sig set.

Sikkerhed i en usikker situation
En anden vigtig byggesten i opbygningen af tillid er, at leegen udstréler sikkerhed:

- Nér du har faet konstateret uhelbredelig kreeft, er alt i dit liv pludseligt usik-
kert. Derfor har du brug for, at leegen udstréler sikkerhed. Nogle af de veerste
situationer, jeg kan huske, var, nar Johannes syntes, at leegen havde veeret lidt
uklar. Han var jo super sensitiv omkring det hele. For eksempel blev Johannes
meget bekymret, hvis en af de yngre leeger var lidt tavende med at lyde for
sikker p4, at resultatet af en prave var godt. | de situationer teenkte Johannes
ikke, som jeg selv gjorde, at leegen nok bare var usikker. | stedet teenkte han,
"Hvad er det, der ikke bliver sagt? Er der dérligt nyt, de ikke fortaeller mig?

Kan jeg overhovedet stole pa de informationer, jeg har faet?”, husker hun.

Leegens kropssprog er ogsé vigtig i den sammenhaeng, da det kan "larme” s&
meget, at patienten og den pargrende ikke kan hare, hvad leegen rent faktisk

siger, tilfgjer hun:

NYE VEJE | KRAFTBEHANDLINGEN
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- Danske kreeftlaeger skal droppe ydmygheden og i stedet finde stoltheden frem, nar de sidder over for patienten. For det giver patienten ro og tillid til, at han er i de bedste haender,
siger Lisbeth Vangsbjerg Mogensen, der i december 2014 mistede sin mand, Johannes, til bugspytkirtelkraeft

- Hvis leegens blik flakker lidt under samtalen, er det sé fordi, der er noget,
vedkommende ikke forteeller dig? Nar Johannes skulle have resultatet af

en scanning, var han altid enormt opmaerksom pa laegens beveegelser og
ansigtsudtryk. Alt efter hvordan leegen s& pa os, smilede eller ikke smilede,
vidste Johannes altid, inden laegen var néet over til os, om det var godt eller
darligt nyt. Og han havde altid ret, husker hun og tilfgjer, at sygeplejerskerne

ogsa spiller en fantastisk vigtig rolle for den uhelbredeligt syge kreeftpatient

og de pérgrende.

Stimuler det kortsigtede realistiske hab
Habet er vigtigt, ogsa for den uhelbredeligt syge kreeftpatient og dennes

familie. Ikke et urealistisk hdb om en mirakelkur, der pludselig kurerer dig,

PERSPEKTIV & DEBAT - NYE VEJE | KRAFTBEHANDLINGEN 9
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Tilliden betyder alt,
og her er dialogen med
kreeftleegen afgarende.

men det kortsigtede realistiske hab om at fa nogle gode ar. S leenge der er
liv, er der héb. De kreeftleeger og -sygplejersker, Lisbeth og Johannes mgdte,
var rigtig gode til at stimulere det hab, husker hun og tilfgjer, at man som
uhelbredeligt syg kreeftpatient - og pargrende for den sags skyld - ikke kan

bruge statistiske sandsynligheder til noget.

- Mennesker er forskellige, og du ved aldrig, hvor godt en behandling vil virke
pé lige netop dette menneske. Derfor kan patienten og de pargrende ikke
bruge statistik til ret meget. Det, de kan bruge, er hab, siger hun, og mindes
en lege, som sagde til Johannes "Vi giver ingen garantier her, men ud fra
hvad vi ved om din sygdom og denne behandling, ser jeg ingen grund til, at
du ikke skulle kunne veere en af dem, som den virker godt pd”. Det gav dem

det h&b, som betyder s& meget.

Leegen og sygeplejersken kan stimulere habet ved at give patienten nogle
"opgaver” som for eksempel at spise sundt og dyrke motion, rejse eller fa
andre gode oplevelser. Falelsen af selv at kunne gare noget betyder meget,
da man ofte fgler sig magteslas. Det geelder ogsé for de pargrende, forteeller

hun.

Find stoltheden frem
Sidst, men ikke mindst, opfordrer hun danske kreeftleeger til at droppe ydmyg-
heden og i stedet finde stoltheden frem. Faktisk mener hun, at de har pligt til

at prale lidt mere, nér de sidder over for patienten.

- De skal turde veere lidt stolte over, at vi er langt fremme i Danmark. Forteelle,
at vi har den nyeste forskning, og vores sundhedssystem er hurtig til at tage
nye behandlinger ind. Det har patienten og de pérgrende brug for at hare, for

det giver dem en ro og en tillid til, at de er i de bedste haender, forklarer hun.

Nar tvivlen nager
Johannes valgte at tro pg, at den behandling, han blev tilbudt af det danske

sundhedssystem, var den bedst mulige. Men han oplevede ofte, at venner
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og bekendte havde sveert ved at acceptere dette og ikke kunne forstd, at han
ikke tog til Frankfurt og blev forsggt opereret eller opsggte den og den leege i
England, som skulle veere ekspert p& omradet, forteeller hun og mindes, at det
gjorde Johannes vred og ked af det, fordi han fglte, at de satte spargsmaéls-
tegn ved hans vilje til at keempe for livet. Nogle gange sdede det ogsa en lille
tvivl i hans sind om, hvorvidt han nu ogsa fik den bedste og nyeste behand-

ling, og det var meget hardt, husker hun.

- Som leege skal man ogsé kunne rumme, at patienten og de pargrende kom-
mer og har leest om et forsgg i udlandet og pludselig stiller spgrgsmélstegn
ved, om den behandling er bedre end den, de far. Vi oplevede, at nogle laeger
gik i forsvarsposition i den situation og blev irriterede, mens andre forméede
at veere imgdekommende og lyttende, samtidig med at de forklarede, at de
var med helt fremme med forskningen og afpravning af nye behandlinger, og
pa den made genskabte de vores tillid til, at vi var i de bedste haender. Den

tillid er altafgarende for, hvordan man har det i s&dan et forlgb, slutter hun.

Den tillidsskabende dialog

Séadan lykkes den behandlende laeege med at skabe tillid i dialogen
med den uhelbredeligt syge kreeftpatient og dennes familie ifglge
Lisbeth Vangsbjerg Mogensen:

Hold fokus og kommuniker klart
Veer neervaerende

Udstrél sikkerhed

Stimuler h&bet

Find stoltheden frem
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Patientinvolvering
— hvorfor nu det?

Pa Vejle Sygehus arbejder man struktureret med patientinvolvering for at sikre bedre og mere
relevante behandlingsforlgb. Perspektiv & debat har inviteret en onkolog fra Herlev Hospital
og en onkolog fra Vejle Sygehus til en dialog om perspektiverne i gget patientinvolvering.

P4 Vejle Sygehus, der ofte bliver omtalt som 'Patienternes Sygehus, har man
valgt at arbejde struktureret med patientinvolvering. Dette indebaerer blandt
andet, at alle leeger og sygeplejersker sendes pé et 4-dages kursus i den

patientcentrerede samtale.

- En hel dag i kursusreekken er dedikeret til feelles beslutningstagning, hvor vi
fokuserer pa den del af samtalen med patienten, der handler om muligheder.
Det kan veere diagnostiske sdvel som behandlingsmeaessige muligheder. Méalet
er at ruste leegerne til at inddrage patienterne, s& man treeffer en beslutning

i feellesskab, forteeller Lars Henrik Jensen, der er overleege pé Vejle Sygehus’

onkologiske afdeling.

Behov for struktureret involvering

Anders Mellemgaard, overleege p& Onkologisk Afdeling, Herlev Hospital, ser
mange kvaliteter ved gget patientinvolvering. Han er samtidig opmaerksom pé
en reekke problemstillinger ved en meget struktureret tilgang, som man bgr

forholde sig til. Han leegger ud med et opklarende spgrgsmal:

- Hvorfor er der behov for at strukturere inddragelsen af patienterne i
beslutningerne vedrgrende deres behandlingsforlgb? Har vi ikke altid

inddraget dem?

- Som laege har man altid samarbejdet med patienterne, optaget en anamne-
se, undersggt dem, spurgt ind til dem og derefter taget en behandlingsbeslut-
ning. De senere &r er der imidlertid opstaet et gnske om stgrre patientinvolve-

ring, forklarer Lars Henrik Jensen.

- Vi har veeret igennem en periode med kreeftpakker og RADS-retningslinjer,
hvilket har veeret ngdvendigt for at f& styr pa de organisatoriske dele og for at
f& heevet barren. Men der er en diskrepans mellem pakkeforlab, hvor patien-
terne falger nogle ngje tilrettelagte, mere eller mindre generiske forlgb - som
fx RADS-retningslinjerne, der angiver, hvilke behandlinger man bgr tilbyde i 1.,
2. 0g 3. linje - og p& den anden side gnsket om individuelle Igsninger. | min op-
tik skal pakkeforlgbene og retningslinjerne blive et fint afseet for en samtale med

patienten om individuelle behandlingsmuligheder, uddyber Lars Henrik Jensen.

J J Jeg oplever mange patienter, der laegger
beslutningerne | mine haender. Til dem plejer jeg
at sige, at jeg ved alt om sygdom og behandling,
men det er dig, der er ekspert i dit lv.

PERSPEKTIV & DEBAT -
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J J Den gode onkolog er den empatiske lsege,
der er interesseret | patienten, og som
sammen med patienten veelger det, der

passer patienten bedst.

- Det handler ikke om at behandle lungekreeften, men om at behandle patienten med
lungekreett. Det er den ultimative segmentering, at man laver et individuelt forlab for
den enkelte patient, siger Lars Henrik Jensen, der er overizege pa Onkologisk Afdeling,
Vejle Sygehus.

12 PERSPEKTIV & DEBAT -
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Patienten som ekspert
- Hvad betyder det for leegens rolle, at vi @nsker at Igfte patientinvolveringen
fra at veere accept til at veere en form for ligeveerdighed, sparger Anders

Mellemgaard.

- Helt overordnet er der to store lejre i den méde, patienterne opfatter leegen
pa. Der er den paternalistiske laege, som er den gode alvidende laege, der,
helt uden at have snakket med patienten, godt ved, hvad der er bedst. | den
anden lejr er laegen bare en person, der giver noget information til patienten,
og derefter overlader beslutningerne til patienten selv. Jeg tror pa en mellem-

ting, forteeller Lars Henrik Jensen og fortsaetter:

- Jeg oplever mange patienter, der laegger beslutningerne i mine hander. Til
dem plejer jeg at sige, at jeg ved alt om sygdom og behandling, men det er

dig, der er ekspert i dit liv. Nu skal vi finde ud af en made at magdes pa.

- Man skal altid finde ud af, hvad det er for en patient, man sidder overfor, og
hvad den enkelte har behov for. Patienten kan for eksempel have et gnske om
ikke at ville veere en del af beslutningen og blot tage imod det, vi nu anbefaler.
Det skal man respektere. Men man skal ogsé udfordre det lidt. For ofte har
patienterne nogle relevante input, som vi bgr have med i betragtningerne, nar

vi planleegger behandlingen, forklarer Lars Henrik Jensen.

- Det kan jeg rigtig godt lide, at du siger. For nar patienten signalerer, at
vedkommende ikke vil veere en del af beslutningen, tager vi ikke bare en
guideline-beslutning. Vi tager netop en beslutning, som bygger pa en hel del
viden om individet. Det kan veere ting omkring performance, preeferencer,
forhistorie osv. Derfor bliver samtalen altid en samtale. Selv i den rolle, hvor
vi bliver bedt om at veere den myndige og den kompetente, har vi brug for
at f& en fornemmelse for det menneske, vi sidder over for, istemmer Anders

Mellemgaard.
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De sveere patienter

- Men nar vi designer modeller til inddragelse af vores patienter, gar vi det
ofte med udgangspunkt i patienter, der ligner os selv. Er der en risiko for, at
der er patienter, der falder igennem systemet? Patienter som ganske enkelt

ikke passer ind i den strukturerede tilgang, spgrger Anders Mellemgaard.

- Patienter er forskellige, og det skal vi tage hgjde for. N&r det er sagt, s& er

der nogle patientgrupper, der kan veere vanskeligere at inddrage end andre.
For eksempel er det ofte nogle helt andre ting, ensomme mennesker laegger
veegt pé. Livssituationen er en anden, og forlgbet vil blive et andet. Man skal
have respekt for, at folk skal mgdes der, hvor de nu er, replicerer Lars Henrik

Jensen.

- Ja, og det er en proces, der godt kan tage lidt tid. Patienternes preeferencer
andrer sig ofte over tid, og det er vores opgave at veere opmaerksomme pa

det, supplerer Anders Mellemgaard og fortseetter:

- Dem der vejer lidt for og imod, og hvor vi i samarbejde finder en feelles
lgsning, giver ikke de store problemer. Her tuner vi os undervejs ind pé hin-
anden. Dem, der ikke vil modtage behandling, er heller ikke sa sveere. Det
kan vi acceptere. De sveere patienter er, som jeg oplever det, de patienter,
der gnsker en helt bestemt behandling og faler, at de skal keempe for retten
til netop den behandling. Det er patienter, der maske opfatter vores behand-
linger som veerende bedre, end de er. Er det her, patientinvolvering kan have

den starste effekt pa patientens oplevelse af behandlingen?

- Det tror jeg, du har ret i, for det er en gruppe, der kan fgle sig meget svigtet,
nar behandlingen ikke virker. Og nar vi ikke har flere behandlinger, faler de sig
opgivet. Det er i den gruppe, vi ser de meget uhensigtsmaessige beslutninger
om for eksempel at bruge friveerdien i huset pa tvivisomme behandlinger,

siger Lars Henrik Jensen og tilfgjer:

PERSPEKTIV & DEBAT

- De fleste patienter vil gerne veere velinformerede og drafte deres behandling. Men nar
beslutningen skal tages, er der mange, der takker for snakken og skubber beslutningen
over pa vores side af skrivebordet, siger Anders Mellemgaard, der er overlzege pa Herlev
Hospitals onkologiske afdeling.
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- Det er en vanskelig gruppe, og vi kan nemt komme til at tage de - i patientens
gjne - forkerte beslutninger. Lgsningen, tror jeg, m& veere at have s& meget
kontakt med patienten som muligt, s& man opbygger en tillid hen ad vejen.
Men for at kunne opbygge og bevare tilliden ma vi farst og fremmest sgrge

for at forventningsafstemme.

Struktureret empati
- En forudseetning for at opbygge tillid mellem patient og leege méa vaere
lzegens evne til at veere empatisk i samtalen, kommenterer Anders

Mellemgaard og spgrger: Men kan man strukturere empati?

- Jeg tror, de fleste onkologer har en naturlig empati. En onkolog er ikke
kun en kemomaskine, men en person, der kan vejlede patienten i alle de
ikke-kirurgiske forhold vedrgrende en kraeftsygdom. Den gode onkolog er
den empatiske leege, der er interesseret i patienten, og som sammen med

patienten veelger det, der passer patienten bedst, siger Lars Henrik Jensen.

- Den gode, dygtige, erfarne, empatiske leege leerer maske ikke s& meget af
jeres kurser, replicerer Anders Mellemgaard og fortsaetter: Men netop den
leege, som ikke rummer empati, kan méske fa et udbytte i den retning. Der
kan godt veere nogle formelle og nogle strukturelle ting, som leeger kan leere
at beherske, hvis det ikke bare kommer af sig selv. Kan det styrke vores fag

o0g gare os til bedre kommunikatgrer at g& den vej, | gar?

- Vores kurser kan blandt andet bidrage med nogle simple redskaber, der gar,
at samtalen glider lettere, s& man undgar dumme situationer, hvor man gar fejl

af patienten, mener Lars Henrik Jensen.

Inddragelse pavirker behandlingsvalget
- Hvis man kigger pa udkommet af de involverende samtaler, falger patienterne
sé helt de samme behandlinger som far, men med stgrre tilfredshed - eller farer

det faktuelt til et andet behandlingsmgnster, spgrger Anders Mellemgaard.

Vejle Sygehus
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l J Hvis man snakker med patienterne om
deres gnsker og forklarer, hvad vi reelt kan
opna med vores behandlinger, er det mit
indtryk, at de vaelger mindre aggressive
behandlinger og mindre aggressive

undersggelser.

- Jeg vil tro, at en femtedel af alle patienter vil have behandling uanset hvad.
En anden femtedel vil ingenting. Og s& er der de resterende tre femtedele,
der vejer for og imod. Hvis man snakker med dem om deres gnsker og for-
klarer, hvad vi reelt kan opnd med vores behandlinger, er det mit indtryk, at de
veelger mindre aggressive behandlinger og mindre aggressive undersggelser.
De vil blandt andet vide, om der er noget, der kan ggres ambulant i stedet for
under indleeggelse. Og her spiller formidlingen en stor rolle. Der er mange
méader at kommunikere effektmal p&, men det er vanskeligt at gare det i et
sprog, som patienterne forstar og kan forholde sig til, forklarer Lars Henrik

Jensen.

Patientinvolvering koster ikke
Interviewet naermer sig sin afslutning. Men inden da vil Anders Mellemgaard

gerne stille et sidste spgrgsmal.

PERSPEKTIV & DEBAT -

- | dag er vi underlagt et konstant effektivitetspres. Vores tid rationaliseres,

og den tid vi har til samtaler med patienter omprioriteres til forskellige
registrerings- og journaliseringsopgaver. Hvad gar vi i den virkelighed? Er det
ikke urimeligt at forlange, at vi p& den ene side skeerper patientinddragelsen

og samtidig presses pa tiden til den enkelte patient?

- Min oplevelse er, at ndr man inddrager patienterne, kan det godt veere,

at den forste samtale tager 5 minutter leengere. Til gengeeld er det ekstremt
sjeeldent, at patienten efterfglgende beder om samtale nummer 2. Og de
gennemfarer oftere den behandling, man i feellesskab har planlagt, fordi den
passer bedre til patientens situation. Vi m& have en grundlaeggende tro p4,
at det er hurtigere, billigere og lettere at gare tingene ordentligt fra starten,

slutter Lars Henrik Jensen.
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Organisering, ikke gkonomi,
skaber bedre patientforieb

Den behandlingsansvarlige leege. Den patientansvarlige leege. Begge er de begreber, der deekker
over en malseetning om at sikre bedre tveergaende koordination af patientens behandlingsforlab.
Men hvad er forskellen pa de to begreber? Og er det overhovedet gkonomisk muligt at imple-
mentere denne funktion? Perspektiv & debat har talt med en initiativtager, en sundhedsgkonom
og en af de leeger, der star for at skulle implementere et mere patientorienteret fokus i den
kliniske hverdag.

Danske Regioner har sammen med Overlzegeforeningen, Yngre Leeger,
Danske Patienter og Kreeftens Bekeempelse s@sat projektet om “Den behand-
lingsansvarlige leege”, som har ansvaret for patientens behandlingsforlgb.
Samtidig har regeringen skrottet kontaktpersonordningen og lagt op til, at

den skal erstattes af "Den patientansvarlige leege”.

- Patientforlgbsbegrebet er blevet udhulet og handler mest af alt om at f&
patienten hurtigst muligt fra A til B. Det tilgodeser hverken det gode patient-
forlgb eller de sundhedsprofessionelles gnske om at fa et mere helstgbt
billede af deres patienter. Derfor er der behov for at fa indfgrt en behandlings-

ansvarlig leege, siger Camilla Rathcke, der er formand for Yngre Leeger.

- | vores feelles projekt benzevner vi det den behandlingsansvarlige leege,
mens regeringen har spillet ud med den patientansvarlige leege. | princippet
bliver der formentlig tale om en og samme figur, og beneevnelsen skal veere
det sidste, der skiller os ad - vigtigst er at f& beskrevet, hvorledes rollen

skal udfyldes og implementeres, sa der skabes klarhed over, hvem der har
ansvaret for patientens forlgb. Dertil kommer, at vi i projektet omtaler en

tveergéende patientansvarlig leege. Ogsé nar behandlingen gar pa tveers af

Det er vigtigt at holde fast i, at alle laeger | dag har behandlingsansvar. Det, der efterlyses
fra bade patienter og leeger, er, at nogen har overblikket over de forleb, der streekker

sig over flere afdelinger, flere matrikler eller flere regioner, siger Camilla Rathcke, der er
formand for Yngre Leeger.
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afdelinger, matrikler og regioner, er det vigtigt, at der er én laege, der har det

overordnede ansvar, fortseetter hun.

Det handler om organisering, ikke gkonomi
Indfgres den behandlings- og patientansvarlige leege vil det ikke umiddelbart
have gkonomiske konsekvenser. Men det vil derimod udfordre organiseringen,

forudser sundhedsgkonom Kjeld Mgller Pedersen:

- Umiddelbart mener jeg ikke, at det kommer til at f& gkonomiske konsekven-
ser. Jeg tolker det séledes, at man skal bruge de eksisterende ressourcer; de
skal bare fordeles anderledes. Det, der bliver udfordringen, er derimod organi-
seringen. For hvis det skal give mening for patienterne, skal leegen vaere mere
tilgeengelig for den enkelte patient, hvilket ikke er et gkonomisk problem, men

derimod et planleegningsmeessigt problem, forklarer han.

Bryde vaner
Pa Onkologisk Afdeling p& Hospitalsenheden Vest er man netop ved at udvikle
et af de pilotprojekter, der skal veere med til at danne grundlag for etablering

af ordningen.

- Vi skal nu i gang med at finde ud af, hvordan vi effektuerer dette her i den
kliniske praksis. Vi vil alle gerne sta til rAdighed for patienterne, men det er
sveert at f& det til at fungere i hverdagen. Det kreever tilretteleeggelse og en
anden struktur, som i langt hgjere grad tager udgangspunkt i patienten. Vi
kommer nok til at vende tingene lidt pa hovedet og bryde med nogle vaner,
forteeller Hanne Linnet, der er adm. overleege pa Hospitalsenheden Vests

onkologiske afdeling.

- Noget af det, vi kommer til at se p, er, hvilken type konsultation der kreever,
at det er den patientansvarlige leege, der mgder patienten, og hvor meget
der kan Igftes af en sygeplejerske. Méske er det muligt at koncentrere laege-
involveringen til de konsultationer, hvor der er tale om svar p& undersggelser,
beslutninger vedrgrende behandlingen etc. Det vil give mulighed for, at vi

kan lave en arbejdsplan, som nogenlunde matcher patienternes gnske om at

mgde nogle gennemgéende leeger, uddyber hun.

@konomien bliver ikke nadvendigvis udfordret, nar man indfarer den behandlings-
ansvarlige leege. Derimod stiller det store krav til organiseringen pé de enkelte afdelinger,
siger sundhedsakonom Kjeld Maller Pedersen.

PERSPEKTIV & DEBAT -

lIkke for alle
Det er ikke alle patienter, der skal have en behandlings- og patientansvarlig

lzege, mener Camilla Rathcke.

- Vi skal definere de patientkategorier, hvor det giver mest mening at indfgre
en behandlings- og patientansvarlig leege. Det kan veere patienter i langvarige
forlgb, i kroniske forlgb eller i forlgb, der streekker sig pa tveers af afdelinger,
matrikler eller regioner. Den akutte, i gvrigt raske patient med et breekket ben,
der kan sendes hjem efter f& dage, har derimod ikke det samme behov for en

patient- og behandlingsansvarlig leege, siger Camilla Rathcke.

- Vi skal differentiere behovet efter patienttype, sygdomstype og -varighed. Her
bliver den farste samtale med lzegen central. Den skal veere med til at afklare

behovet for en ansvarlig leege ud fra en systematisk tilgang, uddyber hun.

Camilla Rathcke finder det usandsynligt, at man kan udvikle en generisk

model, der deekker alle specialer og patientgrupper:
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Der er ingen, der ikke gerne vil sta til radighed for patienterne, men det er sveert at veere
der i virkeligheden, siger Hanne Linnet, der er adm. overleege pa Onkologisk Afdeling pa
Hospitalsenheden Vest.
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Vi kommmer nok til at vende
tingene lidt pa hovedet og
bryde med nogle vaner.

J

- Tanken er, at vi skal finde méske en handfuld generiske modeller pa lands-
plan, der giver plads til regionale eller lokale modifikationer. Der vil veere
behov for variationer mellem specialerne og formentlig ogsé inden for de

enkelte specialer.

Indfarelsen af den behandlings- og den patientansvarlige laege er en del af
Borgernes Sundhedsvaesen. De farste pilotprojekter pa omradet er sat i gang
og skal evalueres i Igbet af 2016. | 2017 skal alle projekter evalueres samlet.

Man forventer, at en entydig definition kan implementeres i 2018.

Den behandlingsansvarlige leege
Den behandlingsansvarlige leege har ansvaret for en plan, et over-
blik og en sammenhzaeng i indsatsen for patienten, og for at der er

drivkraft i processen pé afdelingen/i specialet.

Den patientansvarlige leege

Den tveergéende patientansvarlige laege skal have det leege-
faglige overblik pa tveers af afdelinger/sygehuse og skal sikre, at de
ngdvendige fagkompetencer inddrages pé tveers af specialer og
faggrupper, og herunder at de igangveerende behandlingsforlgb pa
tveers af specialer bliver koordineret.

Kilde: Danske Regioner
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Fra livsforlaengelse til helbredelse
og varig sygdomskontrol

Malet er helbredelse eller varig sygdomskontrol - og det mal er i sigte. | hvert fald for de
haematologiske kreeftsygdomme, men nok i lidt mindre grad for mange af de solide tumorer.
Sadan lyder det - indrgmmet - ikke helt skarpe, men alligevel oplgftende budskab fra tre
eksperter, som indvilligede i at magdes og kigge dybt i kreeftbehandlingens krystalkugle for
Perspektiv & debats laesere.

Visionen, at kreeft ikke leengere skal veere en dgdelig sygdom, har veeret pa Faglige kulturforskelle
banen leenge og i meget forskellige, mere eller mindre optimistiske forkleed- Den betragtning sender vi straks videre til de to gvrige medvirkende i vores
ninger. Og vi mé naturligvis ogsé rundt om emnet i et tema om veerdien af ekspertpanel.

den livsforleengende kreeftbehandling. Hvornar kan vi forvente, at kreeften er
afskaffet som dgdsarsag, og hvilke nye behandlingsmetoder og strategier kan - Som brystkreeftleege behandler jeg solide tumorer, og indtil videre er det
fgre os frem til det méal? desveerre regelen, at hvis kreeften har spredt sig, har vi ikke noget at gare

godt med pé den kurative bane. Det blev der dog vendt en lille smule op

- Jeg synes allerede, vi er kommet sa langt, at det begynder at blive og ned pé i behandlingen af brystkreeft, da vi omkring artusindeskiftet fik
vanskeligere at skelne skarpt mellem livsforleengende og intenderet kurativ adgang til at supplere kemoterapien med antistofbehandling til en under-
behandling. Det er stadig s& nyt, at vi ikke kan garantere, det holder, men gruppe af brystkreeftpatienterne med spredt sygdom, siger Ann Knoop, som
med introduktionen af immunterapi ser vi, at markante fraktioner af patien- er overlaege og leder af den Kliniske forskningsenhed pa Onkologisk Klinik pa
ter, der tidligere blev betragtet som uhelbredelige, nu viser tydelige tegn Rigshospitalet.

pé egentlig helbredelse, siger Per thor Straten, som er klinisk professor og

centerleder pa Center for Cancer Immune Therapy pa Herlev Hospital.

l J Jeg tror faktisk ikke, at der findes en
eneste haematologisk krseftdiagnose,
hvor der ikke er gang | uaviklingen af en
eller anden form for immunterapi.
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l ’ Det, jeg har set i den tid, jeg har veeret
med, handler mere om de mange vigtige,
men sma skridt fremad mod en starre
forstaelse og viden end om det store

visionaere gennembrud.

- Udsigterne til at kunne kurere kreeft er bedre end nogensinde, men det forudszetter,
at man udvikler steerkere samarbejde pa tveers af regioner og lande, og mellem de
akademiske miljger og Big Pharma, fastslar Per thor Straten, som er Klinisk professor
pa Herlev Hospital.

- Vi har patienter, som dengang blev diagnosticeret med sveer dissemineret
brystkreeft, og som i dag er uden spor af sygdom pé 10. og 15. &r, alene pé
vedligeholdelsesbehandling. Selv om vi neesten ikke tar at sige det, ligner det
jo til forveksling helbredelse. Men eksemplerne er fa, og det betyder ikke, at vi

i dag behandler metastaserede patienter med kurativt sigte, siger Ann Knoop.

Overlzege Martin Hutchings arbejder p&4 Heematologisk klinik p& Rigshospi-
talet med forskningsfokus pa lymfomer og tidlig afpravning af leegemidler.
Karrieren har bragt ham en tur rundt om onkologien, og det har ifglge eget
udsagn givet ham en oplevelse af meget forskellige faglige kulturer og meget

forskellige syn pa, hvorndr man behandler med kurativt sigte.

- Vi har nok udviklet et paradigme inden for haematologien, hvor vi behandler
bade meget optimistisk og meget langt - formodentlig hjulpet pé vej af, at vi
helt tilbage fra 1960'erne har haft succes med bade helbredelse og langtids-
overlevelse i behandlingen af flere af vores kraeftsygdomme. Man kan sikkert
ogsa med rette haevde, at vi i mange tilfeelde har behandlet for langt, men
basalt set er det udtryk for en kultur, hvor intentionen om helbredelse fylder

enormt meget, siger Martin Hutchings.

- For de sveere sygdomme, som for eksempel T-celle lymfomerne, adskiller
andelen af enkeltstdende langtidsoverlevere sig i virkeligheden ikke meerkbart
fra det, man kender fra diagnoser som tarmkreeft og andre solide tumorer.
Men kulturen i heematologien har alligevel betydet, at intentionen om at
behandle med kurativt sigte neesten altid er til stede, i hvert fald i fgrstelinje-

behandlingerne, tilfgjer han.

En helt ny platform

- De resultater, vi har set de sidste par ar med immunterapi til behandling af
blandt andet malignt melanom, tror jeg, er kommet bag pa alle, inklusive fun-
damentalistiske immunologer som mig selv. For nogle patienter er der tale om
egentlig helbredelse; for andre ved vi endnu ikke, om det holder, men som mini-

mum er der tale om markant forleenget overlevelse, forklarer Per thor Straten.
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TEMA: VERDIEN AF LIVSFORLANGENDE KRAFTBEHANDLING

- PD1-haemning er first mover, men jeg er overbevist om, at vi har &bnet en
hovedder til en helt ny platform med meget store og forskellige muligheder for
at aktivere immunsystemet til kamp mod kreeftceller. Antallet af bade kendte
og endnu ukendte angrebspunkter er enormt, og muligheden for aktivering

handler bdde om at haemme og at seette speeder pa, uddyber han.

Martin Hutchings supplerer fra haematologens udsigtspost:

- Inden for de haematologiske kreeftformer er der en reekke nye mélrettede
behandlingsprincipper, der har bidraget til at forbedre prognosen for patien-
terne. | de sidste 10-15 &r har antistofbehandling medfgrt store fremskridt
for de B-celle drevne sygdomme, bade i form af helbredelse og en langtids-
overlevelse, som for nogle diagnosers vedkommende reelt kan betegnes som

varig sygdomskontrol, siger han.

- Kigger vi fremad, er jeg ikke i tvivl om, at det naeste store ryk kommer pa
immunterapiens omrade, hvor det lykkeligvis ogsa ser ud til, at behandlings-
resultaterne kan forsteerkes yderligere via kombinationsterapi med stoffer, der
kan guide heemmerne de rigtige steder hen i immunsystemet. Vi har allerede
set imponerende resultater i behandlingen af Hodgkins lymfom, som ogsé
naesten er biologisk designet til PD1-haemning. Men jeg tror faktisk ikke, at
der findes en eneste heematologisk kreeftdiagnose, hvor der ikke er gang i

udviklingen af en eller anden form for immunterapi, siger Martin Hutchings.

Precision medicine
Optimismen er en smule mere afdeempet hos Ann Knoop, som med sin baggrund

i brystkreeft-klinikken repreesenterer de solide tumorer i vores ekspertpanel.

- P4 verdensplan er der til dato vel kun behandlet omkring 100 brystkreeft-
patienter med immunterapi, sa for mig er det alt for tidligt at sige noget om
potentialet pa den bane. Vi har derimod mange é&rs erfaringer med at rette
vores behandlinger mod specifikke molekyleere targets, men ndr vi taler om dis-
semineret sygdom, giver det stadig ikke mening at tale om hverken helbredelse

eller varig sygdomskontrol som behandlingsmal. Helbredelsespotentialet har

PERSPEKTIV & DEBAT

- Vi har de seneste 30-40 ar set meget store forbedringer, nar det angar overlevelse af
brystkreeft, men helbredelsen af patienter med dissemineret sygdom ligger ikke lige om
hjornet, mener overleege og leder af den kliniske forskningsenhed pa Onkologisk klinik pa
Rigshospitalet, Ann Knoop.
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TEMA: VEARDIEN AF LIVSFORLANGENDE KRAFTBEHANDLING

- Kulturen i heematologien har betydet, at intentionen om at behandle med kurativt sigte
naesten altid er til stede, i hvert fald i farstelinjebehandlingerne, siger Martin Hutchings,
som er overleege pa Haematologisk Klinik pd Rigshospitalet
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veeret, og er stadig forbeholdt anvendelse af de nye stoffer i kombinationsbe-

handling rettet mod restsygdom efter kirurgi, forklarer hun.

- Armene er ellers rgget i vejret flere gange, ndr vi har set de farste respons-
rater og tidlige resultater, men de er kommet ned igen i takt med, at patienter-
ne udvikler resistens mod de nye behandlinger - altsé at kreeftcellerne udvik-

ler andre metoder til alligevel at vokse og dele sig p4, tilfgjer hun.

- Vores kliniske udfordring her og nu handler efter min mening mere om at
blive dygtigere til at h&ndtere vores patienter optimalt - for eksempel nér det
geelder spgrgsmalet om, hvorndr vi skal stoppe behandlingen af den uhel-
bredelige kreeftpatient. Det er forholdsvis nemt at tage en ny behandling ned
fra hylderne, og vi har faet mange behandlingsmuligheder gennem arene.
Men vi mangler i hgj grad viden om, hvornér og hvor meget det gavner
patienten at fortsaette med ofte bivirkningsfyldt medicin, mener Ann Knoop.
Hun peger p4, at forstdelsen af virkningsmekanismerne og de kliniske targets
stadig befinder sig p4 et stadie, som ggr visionen om at Igse kreeftens gade
med precision medicine til fremtidsmusik - noget som Martin Hutchings kan

nikke genkendende til.

Genomisk profilering

— Der er to situationer, som virkeligt pd godt og ondt driller i klinikken, nemlig
nar en patient med et target ikke responderer pa den targeterede behandling,
eller nér en patient, som ikke har det padgeeldende target, reagerer med et

markant respons. Og begge tilfeelde optraeder med hgj hyppighed, siger han.

- Ikke desto mindre er jeg sikker p4, at vejen frem for ogsé de solide tumorer
er en genomisk kortleegning, der kan dele patienterne op i meget mindre
behandlingsrelaterede patientprofiler - ultimativt s& preecist, at vi ikke leengere
har behov for de randomiserede undersggelser for at dokumentere de kliniske
forskelle. Og her er man i haematologien nok naet et lille stykke leengere ud

ad vejen, end man er i onkologien, vurderer Martin Hutchings.
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TEMA: VERDIEN AF LIVSFORLANGENDE KRAFTBEHANDLING

l Om 10 ar vil mindst halvdelen af de
haematologiske kreefttilfeelde, der | dag
betragtes som uhelbredelige, kunne
tilbydes behandling med kurativt sigte.

- Ser vi fremad, vil de hidtidige relativt beskedne mal for de nye behandlin-
gers responsrater blive aflgst af langt hgjere krav til behandlingernes aktivitet
og evne til at generere langvarig sygdomskontrol. Og med den udvikling
fglger ogsa et tiltagende behov for at monitorere og kontrollere risiciene for

behandlingsgenereret sygdom og d@d, forudser han.

Per thor Straten melder sig ogs& under fanerne pa det optimistiske hold.

- Man behgver bare at se p& den pipeline af immunterapeutiske behand-
linger, som ligger til godkendelse hos FDA og EMA, for at forvisse sig om, at
andelen af patienter, der kan behandles med Kkurativt sigte, i de kommende ar
vil vokse voldsomt. Det betyder samtidig, at de "opgivne” patienter vil ligge i
senere sygdomsstadier end i dag - og maske pé leengere sigt skifte status til

"kronisk syge kreeftpatienter”, siger han.

Hvornar?
Traditionen tro vil vi gerne falge visionerne til dgrs og hgre lidt om tidsper-
spektiverne, og selv om geetteri sjeeldent er en yndet akademisk gvelse,

lykkes det at f& lidt ord med pé vejen.

- Jeg vover pelsen og siger, at om 10 &r vil mindst halvdelen af de heemato-
logiske kreefttilfeelde, der i dag betragtes som uhelbredelige, kunne tilbydes
behandling med kurativt sigte. Og endnu flere vil om 10 &r kunne opné varig
sygdomskontrol, defineret som, at kreeftsygdommen ikke leengere vil veere

dedsarsag, siger Martin Hutchings.

PERSPEKTIV & DEBAT -

- Den kaber jeg gerne, istemmer Per thor Straten.

- Dog med det forbehold, at der stadig vil veere indikationer og patient-
grupper, der ikke responderer, som visionen foreskriver. Men som grupper

bliver de stadigt feerre og mindre, tilfgjer han.

Ann Knoop kan ikke helt istemme. Selv om visionerne og vejen dertil ogsé
giver teoretisk mening for onkologiens kraeftsygdomme, mener hun, at kon-
turerne af den gyldne fremtid stadig er alt for uskarpe til, at man kan konkre-

tisere et tidsperspektiv.

- Det kan da godt veere, at immunterapien ogsa kan byde ind med noget
banebrydende, nér den far lov til at sprede sig inden for de solide tumorer.
Men man stikker folk bl&r i gjnene, hvis man siger, at det er lige om hjgrnet,

at vi over en kam kan helbrede patienter med dissemineret sygdom. En und-
tagelse er maske malignt melanom, der har manifesteret sig som en sygdom,
der er endog meget falsom over for de immunregulerende stoffer. Det, jeg har
set i den tid, jeg har vaeret med, handler mere om de mange vigtige, men sma
skridt fremad mod en starre forstdelse og viden end om det store visionzere

gennembrud, siger Ann Knoop.

NYE VEJE | KRAFTBEHANDLINGEN 23



Patienternes formand

Dorthe Gylling Crliger har siddet i formandsstolen hos Kreeftens Bekaempelse siden juni sidste
ar. Perspektiv & debat har mgdt hende til en snak om udfordringerne i kreeftbehandlingen i
Danmark anno 2016 og om veerdien af den livsforleengende behandling.

| november 2015 blev Dorthe Gylling Crliger kéret som arets leder af
interesseorganisationen Lederne. Karingen blev bl.a. begrundet med, ati en
tid, hvor der ellers er meget negativt fokus p& de danske hospitaler og pa den
oplevelse, man far som patient, har hun siden sin tiltreeden som gverste chef
for Sygehus Lillebeelt malrettet arbejdet pa at gare en hospitalsindleeggelse til

en positiv oplevelse.

Der eringen tvivl om, at netop patienterne og behovet for i hgjere grad at f&
dem inddraget i eget sygdomsforlgb er Dorthe Gylling Criigers hjertebarn.
Hendes farste post i Kreeftens Bekeempelse var da ogsd som medlem af

Patientstgtteudvalget.

- Da jeg blev leegelig direktar for Sygehus Lillebeelt tilbage i 2010, besluttede
vi, at Vejle Sygehus skulle veere Patienternes Kreeftsygehus. Jeg kontaktede
derfor direktgren i Kreeftens Bekeempelse, Leif Vestergaard Pedersen, for at
f& input til, hvad der var vigtigt i forhold til at veere patientcentreret. Det var
et rigtigt godt samarbejde, og kort efter kom jeg med i Patientstgtteudvalget,
forteeller Dorthe Gylling Criger.

Kasketterne
Da hun sidste ar blev tilbudt at blive formand for Kreeftens Bekeempelse, var

det ikke uden beteenkeligheder, at hun takkede ja.

- Mine bedsteforeeldre var medlem af Kreeftens Bekeempelse, og jeg husker
fra min barndom, at de gik med slgjfen. P4 den made var det en eere for mig
og en stor tillid, jeg blev vist, og jeg teenkte meget over, om jeg ville kunne

give det den tid, der skal til, da jeg har et travlt job, forklarer hun.

- Samtidig med at jeg blev tilbudt formandsposten, skiftede jeg fra at veere
lzegelig direktar til at veere administrerende direktgr. Derfor gjorde jeg mig
naturligvis nogle tanker i forhold til habilitet og kasketforvirring. Men som
menneske ser jeg ingen konflikter i det. Jeg keemper jo for patienterne, bade
som sygehusdirektgr og som formand for Kreeftens Bekaempelse. Der kan
veere sager, hvor det ikke er mig, men i stedet Leif Vestergaard Pedersen, der
er talsperson. Men jeg faler mig ikke heemmet i min udgvelse af formands-

jobbet, siger Dorthe Gylling Criiger.

l l Vi skal holde op med at konkurrere
mod hinanden og | stedet hjaelpe

hinanden pa tveers af landet.
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Vi ma ikke glemme mennesket
Selvom Dorthe Gylling Criiger ikke bryder sig om selve ordet "patientind-

dragelse’, ligger det hende meget pa sinde.

- Vi skal blive bedre til at inddrage patienterne i egen behandling og sikre,

at de er ordentligt oplyste om fordele og ulemper. Beslutningen om livsfor-
leengende behandling skal altid ske som et samvalg. Det er vigtigt, at man
som leege leerer patientens preeferencer at kende og opbygger en tillid -

og at man dbent leegger risici og fordele frem, sa patienten kan treeffe sit valg
pé et informeret grundlag, siger hun og tilfgjer, at det ogsa er vigtigt, at leegen
skaber tillid hos de pérgrende og forventningsafstemmer, hvad man reelt

kan gare.

- Standardisering - og i nogle tilfeelde centralisering og specialisering - er
vigtigt i forhold til at sikre en ensartet behandling af hgj kvalitet. Men nar vi
har alt det p& plads, s& kommer det helt ngdvendigvis 0gs, at vi ikke m&
glemme mennesket. Der skal veere plads til feelles beslutningstagning, sé det
enkelte menneske kan veelge noget andet end standardbehandlingen, siger

Dorthe Gylling Crlger.

- Udfordrer det ikke leegens sundhedsfaglige autoritet over for patienten?

- Det synes jeg ikke. Det udfordrer maske den gamle patriarkalske 'vi ved
bedst'’-tilgang til leege- og sygeplejerskefaget, men den burde for leengst

veere begravet, siger hun og tilfgjer:

- Jeg har en baggrund i den kliniske genetik, og grundstenen i min special-
leegeuddannelse har veeret non-direktiv radgivning. Jeg har siddet med tre
sgstre fra en familie med arvelig brystkreeft, hvor den ene sgster har sat den
genetiske udredning i veerk og selv vil have det hele fiernet, hvis det er ngd-
vendigt, men hvor den anden s@ster er rigtig treet at det, fordi hun ikke vil
vide noget som helst, og hvor den tredje sgster synes, det er vigtigt at f& det

undersggt, men ikke vil opereres, men ga til kontroller. Ingen af dem har valgt
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- Det er vigtigt, at man som laege leerer patientens praeferencer at kende og opbygger en
tillid - og at man abent leegger risici og fordele frem, sé patienten kan treeffe sit valg pa et
informeret grundlag, mener formand i Kraeftens Bekaempelse, Dorthe Gylling Criiger.
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J J Der skal veere plads til feelles beslutnings-
tagning, sa det enkelte menneske kan veelge
noget andet end standardbehandlingen.

en forkert Igsning, og alle tre skal have statte til det, der passer dem i deres

livssituation.

Brug for mere viden

Dorthe Gylling Criger tilfgjer, at for at kunne give den enkelte patient den
bedste behandling har vi brug for mere viden om, hvordan en behandling
virker pé forskellige patienter. Derfor er hun glad for, at det nye medicinrad
abner op for, at en behandling kan godkendes til protokolleret standardbe-
handling, hvis der fx er usikkerhed om bivirkningsprofil og effekt for szerlige
aldersgrupper. PROM (patient reported outcome measures) spiller ogsa en
vigtig rolle i forhold til at generere mere viden om bl.a. oplevelser af bivirknin-

ger hos patienter i livsforleengende behandling, mener hun.

Bla bog

Dorthe Gylling Crtger er administrerende direktgr pa Sygehus
Lillebeelt. Hun tiltradte stillingen i 2015 - efter at have veeret leegelig
direktgr samme sted i perioden 2010 - 2015.

Hun er uddannet speciallzege i klinisk genetik og har forsket
i arvelige kreeftsygdomme. Hun har desuden taget en Master i
Sundhedsledelse ved CBS og har undervist som Klinisk lektor pa

Syddansk Universitet i Odense.

| 2015 blev Dorthe Gylling Criiger formand for Kreeftens Bekaem-
pelse, hvor hendes arbejdsopgaver beskrives som "politiske og
principielle holdninger inden for bl.a. sundhedspolitik og kreeft-

behandling'
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Kraeftplan IV skal veere patienternes kraeftplan
Dorthe Gylling Criiger fremheever seerligt tre punkter, som Kreeftplan IV iseer
bar adressere, nemlig behovet for mere patientinddragelse, indfarelse af en

behandlingsansvarlig leege samt et kompetencelgft blandt kreeftleegerne.

- De foregéende kreeftplaner har haft fokus pa pakker og kapacitet. Det har
veeret vigtigt og ngdvendigt. Denne kreeftplan skal veere patienternes kreeft-
plan. Som patient skal man kunne forvente at blive inddraget og at blive til-
budt beslutningsstgtteveerktgjer. Og sé& skal man have en behandlingsansvar-
lig leege, s& man ikke skal igennem 17 forskellige leeger. Det er meget vigtigt,

siger Dorthe Gylling Crtiger.

- Som patient skal man desuden altid kunne stole p4, at de kraeftlaeger, man
bliver udsat for, er dygtige og specialiserede i kraeftbehandling. Vi har derfor
i Kreeftens Bekaempelse foreslaet en ekspertuddannelse eller certificering af

kreeftkirurger, fortseetter hun.

Til kamp mod ulighed
Blandt de problemstillinger, som skal adresseres i kreeftplan IV, er regional
ulighed og social ulighed i kreeftbehandlingen. Dorthe Gylling Criiger fremhae-

ver seerligt rygeforebyggelse som en vigtig del af kampen mod social ulighed.

- Rygning er det suveraent farligste bade i forhold til at udvikle kreeft, men
ogsa i forhold til at udvikle komorbiditet, som giver et darligere udgangspunkt
for behandlingen - og der bliver raget mere i de lavere socialklasser, siger

hun.

- For at undgé regional ulighed i forbindelse med at vi koncentrerer specialer-
ne pa universitetssygehusene og starre kreeftcentre for at sikre hgj ekspertise,
skal vi have en udgéende service, hvor onkologerne, nar det er fagligt forsvar-
ligt, karer ud til de lokale hospitaler. Det betyder rigtig meget for, om eldre og

svagere grupper kan komme til behandling, siger hun.
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Mere udsyn og mindre intern konkurrence
- For godt 10 &r siden formulerede daveerende statsminister, Anders Fogh
Rasmussen, en malseetning om, at dansk kreeftbehandling skal vaere pa

hajeste internationale niveau. Har vi opfyldt denne mélsaetning?

- Vi er kommet rigtig langt i forhold til behandlingen, men vi kan stadig blive
endnu bedre og leere mere af de store steder i udlandet. Vi skal have et mere
globalt udsyn. Vores kreeftleeger skal ud i verden - ikke kun til kongresser;

de ma ogsé rigtig gerne tage ud og arbejde et andet stedet i et halvt &r eller
mere og blive inspireret. For det er der, vi virkelig flytter os, pointerer Dorthe

Gylling Cruger.

- Og sa skal vi holde op med at konkurrere mod hinanden og i stedet hjeelpe
hinanden pé tveers af landet. Det er jo uhensigtsmeessigt, at der er fem proto-
koller om det samme, men lavet lidt forskelligt sa resultaterne ikke kan puljes
bagefter. Der er sddan en indaedt konkurrence om patienterne, hvor man i
stedet burde have som ambition, at alle patienter far en fantastisk behandling

- ikke kun dem der kommer i ens egen klinik, fastslar Dorthe Gylling Criiger.

’ J Kreeftplan IV skal veere
patienternes krseftplan.
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De storste forbedringer i dansk
kraeftbehandling

Nar Dorthe Gylling Crliger ser tilbage pa de seneste 10 ar, ser hun
iseer tre omréder, hvor der virkelig er sket forbedringer pé kreeft-
omrédet i Danmark: Kraeftpakkerne har medfgrt hurtigere udred-
ning, centralisering og standardisering har hgjnet kvaliteten, og s&

er der de behandlingsmaessige fremskridt.

- Det starste og det bedste, der er sket p& kreeftomradet de sidste
10 &r, er kreeftpakkerne. Kreeft er en frygtelig diagnose, og hvis den
mistanke rejses hos ens laege, har man brug for at fa vished hurtigt.
Man kan ikke byde nogen at skulle g& i uvished, forklarer Dorthe
Gylling Cruger.

- Behandlingen af sjeeldne og mindre hyppige cancere er blevet
samlet pé feerre steder, hvilket har bidraget til at hgjne kvaliteten.
Man er desuden blevet meget mere ensrettet i den behandling, man
tilbyder, hvilket har givet et fagligt laft. Der er kommet guidelines pé
naesten alle omrader, og de videnskabelige og faglige selskaber er
steerke i forhold til selvjustits. Kravet om multidisciplineere teams er

helt sikkert ogs& med til at haeve standarden, fortseetter hun.

- Der er desuden kommet nye praeparater pa markedet i Igbet af de
sidste 10 ar, som har revolutioneret nogle omrader mere end andre.
Iseer pa de haematologiske lidelser er der virkelig sket meget, og
generelt ser vi en bedre overlevelse for neesten alle kraeftomrader.
Selv lungekreeft begynder at flytte pa sig nu, slutter Dorthe Gylling
Cruger.
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Sundhedsministeriet er for tiden ved at formulere indholdet af Kreeftplan IV, og
der har veeret mange gode indlaeg om, hvad den bgr fokusere pa. Jeg savner
imidlertid et langt starre fokus pa behandlingsomradet "medicinsk kreeft-
forebyggelse”, hvor individer med hgj risiko for enten arvelig betinget eller for
sporadisk opstéet kreeft tilbydes medicinsk behandling for at reducere denne
risiko. Det endelige mél med medicinsk kreeftforebyggelse er at reducere
incidensen af kreeftsygdomme - et @nske, vi vel alle kan deles om.

Et par gode eksempler pé leegemidler, der kan anvendes til medicinsk kreeft-
forebyggelse, er antigstrogener til forebyggelse af brystkreeft hos kvinder, der
ikke har brystkreeft, men som er i hgj risiko for at udvikle denne sygdom; og
aspirin til forebyggelse af tarmkreeft hos individer med hgj risiko for at udvikle

denne kreeftform.

Jeg har kunnet konstatere, at siden jeg blev leege, har der hvert &r har veeret
en stigning i antallet af nye kreefttilfaelde i Danmark (fra 20.714 i 1979 til
39.25312014).

Vived fra WHO, at antallet af nye kreefttilfeelde bade i Danmark og inter-
nationalt ogsé vil stige dramatisk i fremtiden som falge af en forgget levealder
og &ndrede livsstils- og miljafaktorer. Vi ved 0gsd, at sundhedsudgifterne

til behandling af kraeftsygdomme stiger &r efter ar, og det ser kun ud til,

at denne stigning vil fortseette i fremtiden. Ved at fokusere p& medicinsk
kreeftforebyggelse vil vi kunne reducere antallet af nyopstéede kreefttilfeelde

i fremtiden og forbedre livskvaliteten hos alle de personer, der grundet til-
tag inden for medicinsk kreeftforebyggelse helt undgar sygdommen. Det er
samtidigt klart, at vi skal fortseette vores store indsats med primeer kreeft-

forebyggelse.

Som kreeftforsker og leege med mange &rs erfaring fra onkologiske klinikker i

Kabenhavn har jeg undret mig over, at vi ikke har medicinsk kreeftforebyggelse
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Hvad ensker vi at opna
med Kraeftplan IV?

Af Nils Briinner, professor, Molecular Disease Biology, Kebenhavns Universitet

pé agendaen i Danmark. Dette skal specielt ses i lyset af, at der nu
x i USA lanceres anbefalinger vedrarende medicinsk kreeftforebyggelse.

Har Danmark sovet i timen?

| et samarbejde mellem Det Sundhedsvidenskabelige Fakultet, Kgbenhavns
Universitet og forskere hos Kreeftens Bekeempelses Forskningscenter, har

vi igangsat et stort og ambitigst projekt, som dels handler om at identificere
og validere nye midler til medicinsk kreeftforebyggelse og dels om at udvikle
forbedrede metoder til at kunne identificere, hvad vi betegner som "hgjrisiko-
individer” i forhold til senere kreeftudvikling. Endvidere er vi initiativtagere til

et stort interventionsstudie i Danmark med kreeftforebyggende medicin.

Vi har i farste omgang valgt at fokusere pa patienter med nydiagnosticeret
kolorektal adenom og patienter med nydiagnosticerede bleerepapillomer.
Vi ved, at en del af disse patienter er i hgj risiko for senere kreeftudvikling,

og vores mal er derfor:

+ At udvikle nye metoder til tidlig detektion af kolorektalt adenom og
blaerepapillom.

* At udvikle nye molekyleere profiler til risikovurdering af de to sygdomme.

+ Atfinde lzegemidler, der kan forhindre senere kreeftudvikling hos patienter
med de to sygdomme.

+ Atinitiere interventionsstudier for at kunne skabe den ngdvendige evidens

for fremtidig anvendelse af medicinsk kreeftforebyggelse.

Jeg héber, at Sundhedsministeriet vil tage ovenstdende med i sine overvejelser,
nér det udfeerdiger den endelige Kreeftplan IV. Det vil kunne repraesentere et

paradigmeskifte, hvor potentialet er til at f& gje pa.
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