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Disposition

 Hvad gnsker patienterne?

« Sundhedsdata til monitorering, kvalitetsudvikling og forskning -
populationsniveau

e Dataunderstottelse af det enkelte forlgb —
Individniveau

» Patienten/borgerens forstaelse af egne data



Hvor har vi vores viden fra?

* De landsdakkende patienttilfredshedsundersggelser g

« Kraeftens Bekaampelses ‘Barometerundersagelser’

* Over 100.000 arlige kontakter med patienter,
parerende og efterlevende

« Samarbejde med 21 sygdomsspecifikke
patientforeninger og netveerk pa kraeftomradet




Udfordringer i overgange og ansvar for forlagbet

FIGUR &41: Har en sundhedsprofessionel pa sygehuset talt med dig om, hvordan den
praktiserende la=ge kan hja2lpe dig, efter din behandling pa sygehuset er afsluttet? (n=2886)
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¥ Ja ihojorad © Ja i nogen grad ¥ I mindre grad ™ Nej, et ikke ' Ikke relevant

Blandt patienterne i opfaelgning:

FIGUR 16: Oplever du, at du selv blev nedt til at tage en del af ansvaret for
dit opfelgningsforleb, som sundhedsvaesenet burde have haft? (n=2.051)

¥ Nej, slet ikke = | mindregrad ™ Ja, i nogen grad ™ Ja, | hej grad ™ Ved ikke

Barometerundersagelsen 2023, del 2 - www.cancer.dk/deldinviden



Iscer uopfyldte behov, hjcelp og statte i livet
efter og med Kreoeft

40 % har angivet behov for hjaelp til handtering af fysiske, psykiske eller seksuelle senfolger

Blandt dem, der har angivet behov:
Har du, efter behandlingen pa sygehuset blev afsluttet, faet den hjeelp, du har haft behov for til:

Fysiske udfordringer/senfolger? (n=043)

Psykiske udfordringer/senfolger? (n=938)
3ud af 4 har

At handtere problemer med sex- og/eller uopfyldte behov!
samliv? (n=767)

¥ 1 ihajgrad 7 L, inogen grad ™ | mindre grad '™ Nej, slet ikke

Barometerundersagelsen 2023, del 2 - www.cancer.dk/deldinviden ©@



Flere lever med og
efter Kroeft

/% af befolkningen levede med
eller efter kraeft i 2023.

Pa 14ar er antallet af personer i
Danmark, der lever med eller efter
kreeft steget med 3 pct.

Pa 10 ar er der sket en stigning pa
37 pct. svarende til mere end
100.000 personer.

2023

394.631

2022

383.631

2021

372.591

2020

360.843

2019

349.902

2018

337.997

2017

326.292

2016

313.925

2015

301.048

2014

288.474

Antal personer, der lever
med eller efter kraeft i
perioden 2014 til 2023

2024:
Over 400.000



Hvad gnsker patienterne?

Individ-

Data, der understatter patienternes viden og tryghed, f.eks.: niveau
« adgang til egne data for hele kraeftforlagbet

« data, der kan understotte at forlebet er baseret pa egne behov og
praeferencer

» forlgbsdata, som automatisk deles og felger én gennem forlagbet

Data, der kan skabe viden om f.eks.:
 om der er hgj kvalitet i sundhedsvassenets indsatser

« om der er ugnsket variation i indsatserne/uensartede tilbud Populations-

niveau

« om der er lighed i sundhed

At data bruges til kvalitetsudvikling og forskning til gavn for fremtidige patienter



dnske: data for hele kroeftforlgbet

Diagnostisk forleb
- Behandling og opfalgning

Henvendelse med ___, Udredning » Diagnose
symptom

Rehabilitering COJ SenlegeD

Palliativ indsats

Kraftpatientforlab og livet efter og med kraeft




Kortlaeegning:

Hvad har vi af viden om Kkvalitet i Kreeftpatientforlgbet
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ET OVERBLIK
BEDRE BRUG AF DATA FOR
BEDRE LIV MED KRAFT
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Kilde: https://www.cancer.dk

EN OM KVALITET | KREFTPATIENTFORL®B

Kvalitetsmonitorering
i de Kliniske
kvalitetsdatabaser

TEMARAPPORT: VIDEN OM KVALITET | KREFTPATIENTFORL2B

TEMARAPPORT: VIDEN OM KVALITET | KREFTPATIENTFORLOB

Viden om kvalitet
i opsporing og
diagnostik af kreeft

TEMARAPPORT: VIDEN OM KVALITET | KRZFTPATIENTFORLOB

Rehabilitering og
palliative indsatser i
forbindelse med Kreeft




Overordnede Konklusioner fra Kortlcegningen

 Nuvaerende kvalitetsmonitorering er utilstraekkelig.
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BEDRE BRUG AF DATA FOR
BEDRE LIV MED KRAFT
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« Store dele af patientforlgbet er ikke daekket af
dataopsamling og kvalitetsindikatorer — saerligt det
diagnostiske forlgb, genoptraening, rehabilitering, senfalger
og palliative indsatser (fokusomrader i Kraeftplan V)

* Ingen systematisk opfelgning pa patientoplevet kvalitet eller

pa sammenhang i kraeeftforlabet.

https://www.cancer.dk/om-os/udgivelser-og-rapporter/patient--og-paaroerendestoette/2020-kvalitet-i-kraeftpatienters-forloeb/
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Grafik: Dorte Kayser, OTW




Anbefalinger pd baggrund af kortleegningen

Kraeftens Bekeempelse anbefaler derfor,

1 at der pa nationalt niveau foretages en lebende systematisk
e monitorering af udvalgte kvalitetsmal pa kraeftomradet pa samme
made som i det nationale kvalitetsprogram

2 at den nationale monitorering daekker hele kraeftpatientforlebet

e fra start til slut uafhaengigt af, hvem der yder den sundhedsfaglige
indsats. Patientens forleb, og ikke organiseringen af sundhedsydel-
serne, skal vaere omdrejningspunktet for kvalitetsovervagningen

3 at der nationalt offentliggeres en arlig rapport om kvaliteten
e pa kraeftomradet malrettet bade offentlighed og sundhedsvaesen,

som saetter fokus pa omrader, hvor der er forbedringspotentiale.

https://www.cancer.dk/om-os/udgivelser-og-rapporter/patient--og-paaroerendestoette/2020-kvalitet-i-kraeftpatienters-forloeb/
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Ogsa vigtigt med data til de nye sundhedsrad

@nske: Samme overblik over kraeftpopulationen som for f.eks.
diabetespopulationen i de nationale datapakker

17 sundhedsrad [ e e

Pa kort sigt for eksempel data pa kraeeftomradet for:
« Antal kraeftpatienter — fordelt pa sundhedsrad
og kommuner
« Kontakter — fordelt pa sygehus, almen praksis
og kommune
* Fordeling pa ken, alder, incidens, praevalens

Pa leengere sigt for eksempel data for: ¥ -
* Genoptraning og rehabilitering, herunder senfalger
 Basal og specialiseret palliation



Ogsd gnske om bedre dataundersteottelse af de
individuelle forleb ApD's

Nyt patientcentreret opfglgningsforlgb for patienter opereret

SAMBLIK- Kreeft for endetarmskraeft

| stedet for et kalenderstyret opfalgningsforlgb bliver
patienter efter operation for endetarmskraeft nu tilbudt en

app-lgsning.

En 'intelligent' app stgtter og vejle-
der brystkraeftpatienter med
senfalger

Men husk de sarbare patienter —
f.eks. patienter med lave IT- og/eller
sundhedskompetencer C)



Patienterne skal kunne forstd deres egne sundhedsdata

Danske Patienter er repraesenteret af Kraeftens

Bekaampelse i Styregruppen for Sundhedsjournal 4.0.
9
Et udviklingsprojekt 1 en udbygning og forbedring af den D
eksisterende Sundhedsjournal er projektet 'Bedre
borgervisning’ med formalet: O

1. At kunne forsta sine egne data " Il

2. At kunne finde rundt i data og danne sig et overblik via
en tidslinje for eget forlab



Delprojekt: At kunne forstd egne data i sundhedsjournalen

® Al til overseettelse af Sundhedsjournalen - Test Playground

Test din medicinske tekst med forskellige prompts.
Vzelg én eller flere for at sammenligne resultaterne side om side.

=| Din medicinske tekst

Indtast tekst til overszettelse:

Patienten mader til kontrolcystoskopi.

Har ikke haft haematuri, smerter over blzeren eller symptomer pa
cystit dags dato.

Urethra og blzeren efterses, ingen patologiske forandringer.

s

@

Preaecis
oversattelse

Praecis &
struktureret

a

Uddybende
oversaettelse

Tilfejer
forklaringer

W

Forstaelig
oversattelse

Letlzeseligt &
tydeligt

Reference
oversattelse

Standard
oversaettelse

= Oversaettelse

Preecis oversaettelse  Forstdelig oversaettelse  Uddybende overszttelse  Reference overszttelse

Patienten mader til kontrol med en kikkertundersggelse af urinrgret og
blaeren (kontrolcystoskopi). Patienten har ikke haft blod i urinen
(heematuri), smerter over bleeren eller symptomer pa bleerebeteendelse
(cystit) i dag. Urinrgret (urethra) og blaeren undersgges, og der blev ikke
fundet nogen unormale (patologiske) forandringer.

Denne tekst er en automatisk Al-genereret overscettelse af din journal. Den
er kun ment som hjcelp til forstaelse og ma ikke bruges som medicinsk
radgivning. Kontakt altid din leege ved spargsmal.



Opsummering

Hvad ensker patienterne?
« Data, der understotter :
» hele forlobet pa tveers af sektorer
» forleb baseret pa behov og praeferencer
* bedre vidensdeling mellem sektorer ved overgange i forlabet
* ensartede tilbud, kvalitetsudvikling og forskning

Sundhedsdata til monitorering, kvalitetsudvikling og forskning — populationsniveau
* Vimangler f.eks. viden om hele forlabet, inkl. livet efter og med kraeft, viden om alle
typer behandling og den patientoplevede kvalitet
Dataunderstottelse af det enkelte forlgb — individniveau
* Vimangler bedre datadeling pa tveers af sektorer og akterer, herunder deling af data
om sarbarhed og PRO-data
Patienten/borgerens forstaelse af egne data
* Vi mangler bedre borger-/patientvisning af egne data i f.eks. sundhedsjournalen

c0



Men gode initiativer 1 Kreeftplan V

Derfor vil regeringen igangsatie
et projekt, der skal kortlazgge,
hvordan deling af information

pa tvaers af krasftomradet

kan styrkes.

Derfor vil regeringen give
sundhedspersonalet nemmere
og hurtigere adgang til
oplysninger om den enkelte
patients kreeftforleb pa tveers
af sundhedsvassenet

Derfor vil regeringen udbreds
brugen af patientrapporterede
oplysninger (FRO-data).

Derfor vil regeringen sammen
med Sundhedsveesenets
Kvalitetsinstitut etablere en
national klinisk database for
personlig medicin pa
kreeftomradet,

Derfor vil regeringen
understotte, at der fremover
ogsa bliver forsket 1, hvordan
kvaliteten | kreeftbehandlingen
af patienterne kan blive styrket
| det naere sundhedsvaesen.

Derudover skal sundhedspersonalet 1 hele
sundhedsveesenet let og hurtigt kunne se
patienternes PRO-data undervejs | kraeftforlobet,
sa vigtize oplysninger om patientens behov og
ansker ikke gar tabt. Det sikrer mere malretteds
forleb og mere medejerskab for patienterne.

Derfor vil regeringen styrke
brugen af sundhedsdata |
forbindelse med ibrugtagning af
ny medicin, sa patienter kan fa
hurtig adgang til ny kreeftmedicin.

Regeringen

Et bedre liv me

og efter kr
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Tak for opmaerksomheden!

Kreeftens Bekcempelse
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