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UNDER PROTEKTION AF
HENDES MAJESTAT DRONNINGEN

Hering vedrerende udkast til forslag til lov om zndring af sundhedsloven, lov om klage- og er-
statningsadgang inden for sundhedsvzesenet, lov om autorisation af sundhedspersoner og om
sundhedsfaglig virksomhed og fov om regioner og om nedlzeggelse af amtskommunerne, Hoved-
stadens Udviklingsrad og Hovedstadens Sygehusfzellesskab

Kreftens Bekempelse takker for at have faet udkastet i horing. Kraeftens Bekaempelse hilser lovfor-
slagets mange tiltag til forbedringer pa sundhedsomridet velkommen.

Indferelse af kontaktpersoner pa sygehusene
Kreeftens Bekeempelse ser det som et nedvendigt og rigtigt tiltag, at retten til at fa en kontaktperson pi
sygehusene bliver gjort til et Jovmassigt krav, som patienterne kan stotte ret pa.

Indferelsen af kontaktpersoner pa sygehusene er vigtig, nar vi skal sikre, at kreeftpaticnterne fir et
bedre og mere sammenhangende og tryggere patientforleb. Kontaktpersonordningen p4 sygehusene
vil kunne medvirke til at skabe den nedvendige sammenhaeng i patientforlebene, men det forudsztter,
at de enkelte behandlingsforleb er velbeskrevne i pakker for hver enkelt sygdom, s personalet kan
give relevant og enslydende information om, hvad der skal ske.

Behandling af kreeft indebarer ofte meget komplekse behandlingsforleb, hvor patienten er i kontakt
med flere forskellige sygehuse og/eller afdelinger. Hertil kommer, at mange krafipatienter efter endt
sygehusbehandling, vil have brug for genoptrazning og rehabilitering i kommunalt regi. Det ber der
tages hojde for ved udformningen af kontaktpersonordningen.

Kontaktpersonordningen ber efter Kraeftens Bekeempelses opfattelse ikke begranses til alene at sikre
sammenheng i patientforlebet under indlaggelse og i ambulante forleb. Der er behov for at sikre
sammenhang i hele patientforlobet fra forunderswgelse over behandling til genoptraening og eventuelt
rehabilitering. Kreeftens Bekempelse foreslar derfor, at kontaktpersonens opgaver udvides til ogsé at
sikre overgangene fra sygehusregi til kommunalt regi og almen praksis.

Kraeftens Bekampelse foreslar ogsa, at der i forbindelse med indferelsen af reglen om kontaktpersoner

lebende foretages monitorering af ordningen. Herunder ogs4 af, hvordan patienterne oplever ordnin-
gen.
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Vederlagsfri fysioterapi

Overflytningen af myndighedsansvaret for den vederlagsfri fysioterapi fra regionerne til kommunerne
virker fornuftig og rimelig. Det samme gelder forslaget om at indfere en ny tilskudsmulighed for pati-
enter, hvis diagnose i dag stdr p& Sundhedsstyrelsens diagnoseliste, men som befinder sig tidligere i
sygdomsforlabet og derfor ikke opfylder handicapkriteriet.

I den forbindelse vil Kreftens Bekaempelse gerne papege et problem for en gruppe kraftpatienter med
lymfadem, som desvaerre ikke ser ud til at blive afhjulpet med de wndringer, der lzgges op til pa fy-
sioterapi omradet.

I de nuvaerende retningslinjer for vederlagsfri fysioterapi' er primar lymfodem (medfadt lymfedem)
med pé den diagnoseliste, som er en forudsztning for, at man kan fa vederlagsfii fysioterapi, hvor-
imod sekunder lymfodem opstéet som folge af kraeftbehandlingen, ikke er medtaget pd diagnoselisten.

Kraftens Bekampelse har kontaktet Sundhedsstyrelsen og spurgt, om der er nogen legefaglig be-
grundelse for ikke at medtage sekundeer lymfodem pa den diagnoseliste, der giver adgang til veder-
lagsfri fysioterapi. Ifelge Sundhedsstyrelsen er der ingen legefaglige begrundelser for ikke at medtage
sekundaer lymfodem pa diagnoselisten, da symptomerne er ens.

Den eneste forskel pé de to diagnoser er, at diagnosen primar lymfedem refererer til, at ldelsen er
medfedt, mens diagnosen sekunder lymfadem refererer til, at lidelsen er opstiet senere i livet. Lym-
fodem er, hvad enten der er tale om primzr eller sekundeer lymfadem, en kronisk lidelse, der handi-
capper de mennesker, den rammer.

Lymfodem skyldes en ophobning af lymfevaeske i vavet, som viser sig ved blivende havelser — isar i
arme og ben. Ubehandlet vil lymfedem medfere alvorligt tab af funktionsevnen samt risiko for tab af
erhvervsevnen. Fysioterapeutiske behandlingsmetoder kan reducere volumen af den angrebne legems-
del og genetablere funktionsevnen og udseende, s& patienten bliver i stand til at bevare en tilknytning
til arbejdsmarkedet og dermed opretholde et normalt liv.

Der findes ingen sikre opgerelser af forekomsten af lymfodem, men det anslés, at antallet af lymfo-
dempatienter i Danmark er i sterrelsesordenen 9.000 personer.

I ca. 40 pct. af tilfaeldene er drsagen til lymfadem medfedte defekter i lymfekarrene (primzr lymfo-
dem), mens arsagen i 60 pet. af tilfeldene er erhvervede sygelige tilstande i lymfebaner og lymfeknu-
der (sekundar lymfedem), for eksempel betzendelsestilstande eller kreeft (for eksempel brystkrasft,
underlivskreeft og modermarkekrzft),”

Kreftens Bekeempelse har i 2004 sammen Dansk Lymfedem Forening lavet en spergeskemaunder-
sogelse blandt medlemmerne af Dansk Lymfedem Forening®, som viser, at lymfedempatienter, hvis

' Fysisk handicappede personers adgang til vederlagsfri fysioterapi, Retningslinier, revideret august 2005, udgi-
vet af Sundhedsstyrelsen, september 2005,

% Andersen, 1.S. (1999): Lymfodem — Nye behandlingsprincipper i Ménedsskrift for Praktisk Legegerning, maj
1999,

* Behandling til lymfedempatienter, En spergeskema-undersegelse blandt medlemmerne af Dansk Lymfadem
Forening, Kraftens Bekempelse, Patientstetteafdelingen, december 2004,
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lymfodem er fordrsaget af kraft, har storre udgifter til den fysioterapeutiske vedligeholdelsesbehand-
ling end patienter, hvis lymfedem skyldes andre forhold.

Lymfedempatienter ber efter Kraftens Bekampelses opfattelse, behandles lige, hvad enten der er tale
om primar eller sekundaer lymfodem.

Kraeftens Bekeempelse opfordrer Folketingets partier til at drage omsorg for, at sekundzer lymfodem
kommer med pd Sundhedsstyrelsens liste over de diagnoser, der giver adgang til vederlagsfri behand-
ling, ndr der i forbindelse med lovforslaget skal tages stilling til @ndringer af kriterier for at opné ve-
derlagsfri fysioterapi.

Medicinprofilen
Kreftens Bekaempelse tilslutter sig de foresldede udvidelser i adgangen til de elektroniske oplysninger

i Medicinprofilen. Vi finder imidlertid grund til at papege, at adgangen til Lagemiddelregistret og
Medicinprofilen til forskning og kvalitetsudvikling pé tilsvarende vis bor geres mere lempelig og smi-
dig end tilfeeldet er i dag.

Kreftens Bekeempelse mener, at Lzgemiddelregisteret og Registeret over Medicinprofiler bor geres
fuldt tilgaengelige for klinisk og epidemiologisk forskning pa samme vilkar, som er galdende for de
ovrige landsdakkende registre som for eksempel Cancerregisteret, Landspatientregisteret og Patoban-
ken. Som den arbejdsmassige gang er for gjeblikket, kan forskeren ikke fa udleveret et relevant data-
seet fra Danmarks Statistik, som administrerer den forskningsmaessige adgang til Lagemiddelregiste-
ret, men alene fa adgang til et pa forhand defineret dataset i anonymiseret stand. Det hemmer den
forskningsmaessige udnyttelse af det ellers meget vardifulde Leegemiddelregister, for eksempel ved
brug af brancheoplysninger til beskrivelse af forbrugermensteret, eller sundhedsmzssige bivirkninger
af medicinbrug pé lang sigt.

Krzftens Bekaempelse foreslar derfor, at den forskningsmasssige administration af Lagemiddelregi-
stret og Medicinprofilen overgér til Forskerservice i Sundhedsstyrelsen, som gennem de seneste 5 ar
har oparbejdet rutiner til udlevering af sundhedsdata fra andre sundhedsregistre til forskere.

Kraftens Bekeempelse stiller sig gerne til radighed, sifremt der skulle blive brug for yderligere oplys-
ninger.
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