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Forord

I opfelgningsprogrammerne for kreeft er de tidligere kontrolforleb efter endt kreeft-
behandling nytaenkt. Begrebet opfelgning dekker over en bred vifte af mulige ind-
satser, herunder opsporing af recidiv og resttumor, behovsvurdering, rehabilitering
og palliation, hdndtering af senfolger, stotte til egenomsorg m.v.

Der er to vaesentlige hensyn med opfelgningsprogrammerne:

Et vaesentligt hensyn omhandler den patientoplevede kvalitet, nemlig at patienters
behov seges imagdekommet efter faglig vurdering og beslutning, herunder fokus pa
psykosociale indsatser og senfelger, inddragelse og forventningsafstemning i for-
hold til den individuelle plan for opfelgning samt eget ensartethed i tilbud pa tvers
af landet.

Et andet vaesentligt hensyn med de nye opfelgningsprogrammer er, at ressourcerne
pa kraeftomradet skal bruges mest hensigtsmassigt. Sundhedsvasenets ressourcer
(herunder billeddiagnostik) skal bruges pa evidensbaseret diagnostik og behandling
- ikke pa rutinekontroller uanset sygdomsstadie, pa svagt videnskabeligt grundlag.
Patienter skal derfor ikke tilbydes billeddiagnostiske rutinekontroller, hvis det ikke
er ngdvendigt.

Alle relevante faggrupper og almen praksis skal inddrages bl.a. med henblik pa at
imedekomme den forventede stigning i antallet af patienter og deraf ogede pres pa
kapaciteten, som folge af at den &ldre population vokser.

Opfoelgningsprogrammerne er sd vidt muligt evidensbaserede. P4 omrader, hvor der
ikke er evidens, udarbejdes en plan for tilvejebringelse deraf.

Opfelgningsprogrammerne er baseret pa patientens forudsatninger. Patienten skal
saledes instrueres i og have en individuel plan for opfelgning baseret pa patientens
helbredstilstand, kompetencer, ressourcer, egenomsorgsevne og motivation.

Som behandler skal man have den enkelte patients behov i fokus og udfordre den
made, man som behandler plejer at teenke.

Grundsten for opfelgningen efter kreft er:

o Differentierede indsatser pa baggrund af individuelle behovsvurderinger.
Patienter kan have forskellige behov for opfelgning alt efter den specifikke
kraeftsygdom, sygdomsstadie og behandling. Nogle patientgrupper har
brug for hyppig opfelgning pa sygehus evt. med en reekke billeddiagnosti-
ske undersggelser, mens andre patienter har brug for sjeeldnere kontakter fx
ved nyopstéede symptomer. Andre kan have brug for rehabiliterende, pal-
liative og psykosociale indsatser, som kan varetages i regi af kommunen
eller almen praksis

e [samarbejde og dialog mellem patienten og den ansvarlige sygehusafde-
ling, udarbejdes en individuel plan for opfelgning, herunder forventnings-
afstemning med patienten. Ved planlegningen af det individuelle forleb
tages der hensyn til den specifikke kraeftsygdom, herunder den givne be-
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handling, bivirkninger, senfalger, sygdomsprogression og - udbredelse
samt til patientens samlede situation ved opfelgningen. Er der fx behov for
undersogelser pé sygehus, tages der udgangspunkt i opfelgningsprogram-
mernes standardoversigter over tid, sted, hyppighed og indhold, tilpasset
den enkelte patients behov og den sundhedsfaglige beslutning om tilbud

e Storre grad af egenomsorg for nogle patientgrupper. Patienterne stottes til
egenomsorg via patientuddannelse/information om sygdommen med hen-
blik pa at kunne veare opmerksom pa nyopstdede symptomer og reagere pa
alarmsymptomer samt pé fysiske og psykiske senfolger. Patienterne infor-
meres om muligheder for hurtig kontakt ved behov og tid til undersogelse
ved eventuelle nyopstdede symptomer og senfolger

Opfelgningsprogrammet udgives som en selvsteendig publikation, men er en del af
det relevante pakkeforleb for kreeft, idet opfolgningsprogrammet beskriver forlgbet
efter den initiale behandling af kraeftsygdommen. Samtidig med publicering af op-
folgningsprogrammet, publiceres en ny version af pakkeforlebet, hvor det tidligere
kapitel vedr. efterforlebet er udtaget, idet opfelgningsprogrammet erstatter dette
kapitel.

Alle opfelgningsprogrammerne er udarbejdet i et samarbejde mellem regionerne og
Sundhedsstyrelsen pa baggrund af en generisk model, som er varieret i de enkelte
programmer tilpasset den specifikke kraeftsygdom. I alt 14 kliniske arbejdsgrupper
har veret nedsat, som har udarbejdet de 19 opfelgningsprogrammer. Regionerne og
Sundhedsstyrelsen takker de bredt sammensatte arbejdsgrupper for det store og
kvalificerede stykke arbejde, som er ydet.
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1 Introduktion

Introduktionen fungerer som lesevejledning, idet programmets opbygning og
overordnede indhold gennemgds. Endvidere beskrives baggrunden for opfelg-
ningsprogrammerne og centrale begreber.

1.1 Opfelgning af kraeftpatienter

Udredning og initial behandling af kraftpatienter er beskrevet i de enkelte pakke-
forleb for kreeft. I forbindelse med udarbejdelse og revision af pakkeforlebene blev
det klart, at der var behov for at nyvurdere og beskrive indsatserne efter den initiale
behandling mere precist. Der foreligger for mange kreftformer ikke evidensbase-
ret dokumentation for virkningen af opfelgning af kraftpatienter. Sundhedsstyrel-
sen lavede en medicinsk teknologisk vurdering (MTV) med udgangspunkt i 2 gy-
nakologiske kraftformer (’Kontrolforleb for gynakologiske kraftpatienter’ 2009).
MTV’en bekreftede, at der var meget uensartede kontrolprogrammer landet over,
at der var manglende evidens for indsatserne, samt at prognosen for kvinder med
recidiv ikke blev forbedret ved faste kontroller.

Task Force for Patientforleb pd Kreft- og Hjerteomrédet konkluderede pa den
baggrund i december 2011, at det ma antages, at der anvendes ressourcer pa op-
folgning, som ville kunne anvendes mere hensigtsmaessigt bade til andre opfelgen-
de indsatser og i andre dele af patienternes forleb, samt at der er grund til at antage,
at kvaliteten af opfelgningsforleb for kraftpatienter kan udvikles og optimeres in-
denfor den eksisterende gkonomiske ramme.

Det blev derfor besluttet, at der skulle igangsettes et arbejde med henblik pé at
bedre tilretteleeggelsen af kraeftpatienters kontrolforleb. En sékaldt generisk ar-
bejdsgruppe droftede og praeciserede i 2012 de generelle formal og indsatser, for-
midling og dialog mellem patient og sundhedsvaesenet, opgavedeling og planleg-
ningsmassige rammer, krav til evidens samt rammer for fremtidig forskning og
kvalitetskontrol.

12013 blev der nedsat arbejdsgrupper vedr. de specifikke kraeftformer med det
formal at beskrive og strukturere opfelgningen af patienter med de enkelte kraft-
former, med udgangspunkt i en generisk model for opfelgning af kraeftpatienter,
idet der blev fokuseret pa kreftpatienters behov og pé kvaliteten af opfelgningen.

Det sygdomsspecifikke opfelgningsprogram udgives som en selvstendig publika-
tion, men bliver en del af pakkeforlgbet for kreeft, idet opfolgningsprogrammet be-
skriver forlgbet efter den initiale behandling af en kraeftsygdom. I forbindelse med
publicering af opfelgningsprogrammet publiceres en ny version af pakkeforlgbet,
hvor det tidligere kapitel vedr. efterforlebet er udtaget, idet opfelgningsprogram-
met erstatter dette kapitel.

1.2 Definitioner
Opfolgning defineres som planlagte indsatser/kontakter efter afslutning pé den ini-

tiale behandling. For nogle patienter kan den initiale behandling vaere langvarig, og
i de tilfzelde startes opfelgningen fx 2-3 mdr. efter, at den initiale behandling pabe-
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gyndes. Disse patienter kan have samme behov for opfelgning som de patienter,
der modtager kortvarig initial behandling. Opfelgningsprogrammet for en specifik
kraeftsygdom beskriver den samlede mulige vifte af indsatser, mens den individuel-
le plan beskriver de indsatser, der er fagligt besluttet at tilbyde den enkelte patient.
De planlagte indsatser/kontakter kan variere fra patient til patient. Betegnelsen op-
Jfolgning er bredere end betegnelsen kontrol, som leegger op til en mere systematisk
overvagning. Derfor anvendes betegnelsen opfalgning.

Som i pakkeforleb for kreeft dekker initial behandling over sével den primare be-
handling som forud planlagt efterbehandling, herunder straleterapi, medicinsk be-
handling og kirurgi. Den initiale behandling kan forega i flere regier og justeres i
forlabet.

1.3 Evidens

Opfoelgning er en faglig indsats pé linje med andre faglige indsatser i sundhedsvee-
senet og ber derfor i videst muligt omfang vare baseret pa evidens. Der mangler
dog ofte evidens for den patientrelaterede effekt af de opfelgende indsatser. Endvi-
dere er der store variationer i de opfelgende indsatser landet over, hvilket kan viser,
at der mangler landsdeekkende, evidensbaserede kliniske retningslinjer pa nogle
omréder.

Formalet er pa sigt at bedre tilretteleggelsen af opfelgningen saledes, at opfelgnin-
gen foregar pa et ensartet, evidensbaseret hejt fagligt niveau landet over og med en
hensigtsmaessig ressourceanvendelse.

Graden af evidens samt hvilke andre kriterier, fx bedste kliniske praksis eller
forskning (med patientens samtykke), som indsatserne er baseret pa, er beskrevet i
opfelgningsprogrammet. Referencer findes bagerst i programmet.

1.4 Stratificering af patientgruppen

Malgruppen for opfelgning er alle patienter, der har faet stillet diagnosen kreeft,
uanset om de har gennemgéet den initiale behandling af kraeftsygdommen eller e;.
Malgruppen omfatter ogsa de patienter, for hvem behandlingen fortsatter i laengere
tid eller alene har lindrende karakter.

I opfelgningsprogrammet er der foretaget en stratificering af patientgruppen be-
skrevet pa baggrund af den givne kraeftsygdom, den givne behandling samt risiko-
en for senfelger. Alle patientgrupper skal som minimum have foretaget en behovs-
vurdering som grundlag for den videre opfelgning. Ved behovsvurderingen tages
der blandt andet udgangspunkt i stratificeringen af patientgruppen.

Antallet af patienter, der tilbydes opfelgning, er s& vidt muligt beskrevet. Antallet
af patienter er vaesentligt, idet det er med til at fastlagges ressourcebehovet og er et
vaesentligt element 1 organiseringen af indsatserne. Sundhedsstyrelsens MTV om
kontrolforleb for gynakologiske kraftpatienter viste, at der mangler viden herom
for denne patientgruppe.

Antallet af patienter kan anslas ud fra incidensen eller pravalensen af en given
sygdom. P& leengere sigt vil der kunne udtrackkes data fra de kliniske databaser for
antallet af patienter med de enkelte kreeftformer og muligvis ogsa data, som vil
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kunne give en detaljeret viden om, hvilke opfelgende indsatser der faktisk tilbydes
patienterne.

1.5 Formal med opfalgningsprogrammet

Formalet med opfelgningsprogrammet er at beskrive de indsatser, der kan komme
pa tale i forhold til patientens kraeftsygdom, behandling m.v. og patientens indivi-
duelt vurderede behov.

Ved beskrivelsen af det sygdomsspecifikke opfalgningsprogram har arbejdsgrup-
pen kritisk revurderet de traditionelle og rutinemaessige kontrolprogrammer, her-
under om der er behov for opfelgning af alle patientgrupper, samt hvor i sundheds-
systemet de eventuelle opfelgende indsatser bedst kan forega. Tilbuddene skal
samtidigt veere realistiske i forhold til anvendelse af ressourcer.

Grundlaget for opfelgningen af den enkelte patient ber vere, at patientens behov
afdeekkes i dialog med patienten, og at der derefter tages en sundhedsfagligt baseret
beslutning om indholdet af den planlagte, individuelle opfelgning. Det besluttes,
hvorvidt der er basis for opfalgning og i sa fald, hvilke indsatser patienten skal til-
bydes. I Sundhedsstyrelsens Forlobsprogram for rehabilitering og palliation i for-
bindelse med krceft, anbefales behovsvurdering ift. rehabiliterende og palliative
indsatser.

Ifolge forlebsprogrammet bar behovsvurderingen “altid tage udgangspunkt i den
enkelte patients ressourcer, helbredstilstand, egenomsorgsevne og motivation, for
pa denne made at tage et bredt afsaet i patientens forudsatninger, og dermed ogsa
inddrage ulige vilkér, som en praemis i behovsvurderingen”. Pa leengere sigt vil det
vere hensigtsmaessigt at udvikle “vaerktejer” til denne faglige afdekning.

Den generiske arbejdsgruppe har identificeret folgende potentielle konsekven-
ser/formal med de opfelgende indsatser, i uprioriteret rackkefolge:

e  Observere patienten med henblik pa at identificere patientens behandlingsbe-
hov, herunder identifikation og behandling af senfolger

e  Pavise evt. resttumor

e  Finde recidiv, hvis det for den pageldende kraeftsygdom og patient har en be-
handlingsmassig og/eller prognostisk konsekvens

e Rehabilitering og palliation

e  Stotte patienten til egenomsorg ved grundig information om sygdommen med
henblik pa egen opmerksomhed pa eventuelle, nyopstdede symptomer og om
kontaktmuligheder med henblik pa hurtig adgang til sygehuset ved behov.
Stette til egenomsorg kan ogsa vere tilbud om sygdomsspecifikke forebyg-
gende aktiviteter

e Nodvendig psykosocial stette

e Nodvendig stoette i forbindelse med eksistentielle problemstillinger

e  Forskning (i protokollerede undersogelser) af behandlingseffekt og eventuelle
senfolger af behandling.

Formalsbeskrivelsen er i trdd med Watson’s et al.’s (1) liste over omrader opdelt i
patienters fysiske sundhed, psykiske sundhed og sociale liv, som en kraftdiagnose
og behandling kan have konsekvenser for.
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1.6 Indhold i opfglgningsprogrammet

Opfelgningsprogrammet beskriver forskellige scenarier for opfelgning, badde hvad
angar tid, sted, hyppighed og indhold.

1.6.1 Beskrivelse af indsatserne

De enkelte indsatser, der tilbydes i det sygdomsspecifikke opfelgningsprogram, be-
skrives mht. formadl, forventet udbytte og evidens, pa felgende niveauer:

1. Hvilke overordnede indsatser, der er relevante i forhold til den pageldende
kraeftsygdom.

2. Huvilke indsatser, der er relevante i forhold til de enkelte patientgrupper strati-
ficeret efter prognose og behandling, dvs. hvordan opfelgning for de enkelte
patientgrupper passer ind i de beskrevne overordnede indsatser.

3. Pabaggrund af de beskrevne overordnede indsatser og indsatser for de enkelte
patientgrupper i det sygdomsspecifikke opfelgningsprogram, tilrettelaegges et
individuelt opfelgningsforleb for den enkelte patient.

Et individuelt opfelgningsprogram skal saledes balancere mellem hensynet til
landsdaekkende, ensartede programmer pa den ene side og pa den anden side pati-
entens individuelle behov og de deraf affedte individualiserede indsatser.

Patienter med den samme kraeftform kan have forskellige behov for opfelgning.
Patienter med serlige behov kan have behov for at blive fulgt tettere end andre og
nogle patienter har slet ikke behov for opfelgning.

Ved den individuelle behovsvurdering ber der tages udgangspunkt i kraeftsygdom-
men og dens karakteristika, herunder kendte senfolger til behandlingen, samt an-
leegges et helhedssyn pé patienten, saledes at dennes psykosociale situation, evt.
komorbiditet m.v. medtenkes. Mange patienter har komorbiditet, som har stor be-
tydning for deres dagligdag. Komorbiditet folges oftest i almen praksis. Opfelgnin-
gen af patientens kraeftsygdom ber kombineres med indsatser 1 forbindelse med
komorbiditet, sdledes at opfalgningen foregér i det neere sundhedsvasen, hvis en
specialiseret indsats ikke er ngdvendig.

Det sygdomsspecifikke opfelgningsprogram beskriver, hvilke af de ovenfor be-
skrevne formal der giver anledning til konkrete opfelgningsindsatser, samt begrun-
delsen derfor.

1.6.2 Opsporing af resttumor og recidiv

Opsporing af resttumor og recidiver er integrerede elementer af opfelgningspro-
grammet, hvis det for den pagaldende kraftsygdom har en behandlingsmaessig og
prognostisk konsekvens.

Programmet beskriver standardprogrammer for indsatser og organisering vedr. op-
sporing af resttumor og recidiv i forhold til patientgruppestratificeringen, pa bag-
grund af recidivfrekvens og —menster samt behandlingsmuligheder ved recidiv.
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1.6.3 Rehabilitering, palliation, psykosocial stgtte og egen-
omsorg

Ved opfelgningen skal der vare fokus pa behov for rehabiliterende indsatser, som
kan vere savel sygdoms- eller behandlingsspecifikke som mere generelle for
kraeftpatienter. Det ber ved opfelgningen sikres, at patienterne far de relevante til-
bud.

Ligeledes ber der vare fokus pa palliative indsatser, der skal indtenkes tidligt i for-
lobet og integreres med de evrige indsatser, jf. Forlobsprogram for rehabilitering
og palliation i forbindelse med kreeft, Sundhedsstyrelsen 2011.

Det er beskrevet, hvordan sygdomsspecifikke palliative indsatser og rehabilite-
ringsindsatser, herunder genoptraningsplaner, indgér i1 opfelgningsprogrammet.

Endelig er det beskrevet, hvordan patienten stottes psykosocialt, til mestring af sin
situation og til at varetage egenomsorg m.m., ved grundig information om syg-
dommen, symptomer som evt. kan opsta samt stette i form af sygdomsspecifikke
forebyggende indsatser.

1.6.4 Beskrivelse af senfglger

I dette afsnit beskrives senfalger, der kan opsta efter den initiale behandlingsformer
i relation til den specifikke kraeftform. Dvs. de senfalger, som sundhedspersonalet
bl.a. ber vere opmarksomme pa ved behovsvurderingen, er beskrevet.

Beskrivelsen er ikke fuldsteendig men overordnet, idet mulige senfelger, herunder
sjeeldne senfolger af kreeftbehandling, er athengig af de enkelte
behandlingsmodaliteter og sammensatninger af behandlinger, som til stadighed
skifter indenfor kraftbehandling.

Risikoen for senfalger er athaengig af selve sygdomsmanifestationen, intensiteten
og arten af behandlingen samt evt. varige bivirkninger til behandlingen. Senfoelger
kan opstd mange ar efter den afsluttede behandling.

Senfalger kan omfatte organskader, der manifesterer sig under behandlingen (som
kardiomyopati, nyreskader, herenedsettelse), eller senfelger der manifesterer sig
efter at behandlingen er ophert (fx endokrine forstyrrelser, sekundar cancer) Acce-
lererede aldringsprocesser kan ogsa vare senfelger, herunder tidlig menopause,
arteriosklerotisk hjertesygdom og nyre — eller lungefunktionsnedsattelse. Endelig
er psykiske lidelser, herunder szrligt depressivitet og angst en kendt senfolge.

Tegn pé organdysfunktion ber resultere i yderligere undersegelser og mere intensiv

opfelgning. Identifikation af dysfunktioner er vigtig for at kunne give patienten de
bedste muligheder for hensigtsmessig behandling og rehabilitering.

1.7 Kommunikation og inddragelse
Far opfelgningen pabegyndes ber det tydeligt formidles til patienten, hvad formalet

med opfelgningen er. I dialogen med patienten er det saledes vigtigt at tydeliggere
at:
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e Den individuelle opfelgning baseres pa det beskrevne opfalgningsprogram
for den pageldende kraftform, en vurdering af patientens individuelle be-
hov samt en beslutning om, hvilke indsatser der er behov for.

Med udgangspunkt i den indledende stratificering af patientgrupper og den enkelte
patients behov kan en patient indga i et opfelgningsprogram.

Det ber overfor patienten papeges at:

Opfoelgning med hyppige kontrolskanninger ikke er nedvendig for alle
kraftpatienter. Der er ikke videnskabelig dokumentation for, at hyppige
kontrolskanninger forleenger overlevelsen

e Formalet med opfelgningen ogsé er at ivaerkseatte rehabiliterende og pallia-
tive indsatser m.v. efter behov

e Patienter, som ikke folges hyppigt pa sygehuset, labende kan fa hurtig tid
til undersggelse m.v., hvis der opstar symptomer. Information om kon-
taktmuligheder gives til patienten som en del af den individuelle plan

1.8 Organisering af opfaglgningsprogram

Opfelgningsprogrammet beskriver, hvordan programmet kan organiseres, saledes
at det bade sikres, at opfelgningen varetages af kvalificeret personale, og at indsat-
serne varetages med det lavest mulige ressourceforbrug. Organiseringen omfatter
saledes implementering og beskrivelse af mulig opgaveglidning mellem professio-
ner og sektorer.

De opfelgende indsatser ber foregé der, hvor det er mest hensigtsmeessigt for pati-
enten i forhold til faglig indsats, viden, formal og ressourcer. Opfolgningsforlgbet
skal ikke pé forhdnd forankres i ét speciale, da mange patienter tilbydes indsatser i
forskellige afdelinger/specialer, herunder almen praksis pga. eventuel komorbiditet,
senfalger m.v. Hvis opfelgningen foregar pa sygehuset, ber den forega i samarbe;j-
de mellem de forskellige specialer, forankret i multidisciplinare teams som for
pakkeforlgbenes vedkommende. Integrering, koordination mellem specialer og pa
tveers af sektorer og sikring af kommunikationen er siledes vigtig — ogsé for at sik-
re, at patienten modtager den samme og fyldestgerende information.

Nogle opfelgende indsatser kan varetages af sygeplejersker i stedet for speciallee-
ger 1 sygehusvasenet. En undersagelse af brystkraeft viser, at der kun er behov for
en speciallege ved 15 % af de opfelgende indsatser(2).

Ligeledes kan en del opfelgning foregé i almen praksis, evt. efter aftale med den
relevante sygehusafdeling med mulighed for hurtig genetableret kontakt ved behov.
Kontakten for afsluttede patienter ber generelt primart vare til almen praksis, der
sa skal have let adgang til det sekundere sundhedsveasen ved behov.

En revurdering af hele organiseringen af kreeftpatienters opfelgning forudsetter en
markant holdningsandring hos behandlere sdvel som hos patienter. Der stilles der-
for krav til de involverede ledelser pa alle niveauer om at have fokus pa omradet og
sikre den nedvendige information og opfelgning p& implementering og drift.
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1.8.1 Opgavefordeling og koordination

Det beskrives, hvem der er ansvarlig for opgavefordelingen i forbindelse med det
enkelte opfalgningsprogram. Det ma sikres, at meget sma patientgrupper med
komplekse problemstillinger ikke spredes over for mange akterer. En entydig an-
svarsplacering for indsatsen og koordination mellem fagprofessionelle, afdelinger
og sektorer er beskrevet i opfelgningsprogrammet. P& baggrund heraf skal der ef-
terfolgende udarbejdes lokale aftaler.

1.9 Tidsforlgb

Opfoelgningsprogrammet beskriver, hvornar standard-opfelgningsforleb for speci-
fikke patientgrupper kan pédbegyndes og afsluttes. Nogle opfelgningsforleb starter
umiddelbart efter en afgraenset og forholdsvis kortvarig initial behandling, fx ope-
ration. Opfelgningsprogrammet omfatter ogsé de forleb, hvor patienter sidelobende
tilbydes meget langvarig medicinsk behandling som led i den planlagte initiale be-
handling, fx mere end 6 mdr., idet disse patienters behov pd mange omrader er ma-
gen til behovene hos patienter, hvis behandling afsluttes tidligere.

1.10 Plan for det individuelle forlgb

En plan for det individuelle forleb udarbejdes i samarbejde og dialog med patienten
og evt. pargrende pa baggrund af opfelgningsprogrammets beskrivelser og en vur-
dering af den enkeltes behov. Det afklares bl.a. hvilken information den pagalden-
de patient har behov for, herunder hvor patienten kan finde information om opfol-
gende tilbud m.v.

Der foretages en forventningsafstemning med patienten og evt. parerende inden
formulering af den individuelle plan (se kapitlet vedr. plan for det individuelle for-
lgb). En tydelig forventningsafstemning opleves at skabe tryghed hos patienten.

1.11 Fremadrettede behov for monitorering, ud-
vikling og forskning

Der er brug for eget viden vedr. opfelgning af kraftpatienter. Den grundleeggende

evidens er beskrevet i teksten for opfalgningsprogrammet, og det fremgér heraf,

hvor der mangler evidens. Dette uddybes i kapitlet vedr. fremadrettede behov for
monitorering, udvikling og forskning.

En ny organisering af omradet giver tillige mulighed for at ivaerksette pilotprojek-
ter med indhestning af erfaringer, inden nye modeller implementeres bredt.
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2 Patientgruppen

Malgruppen for opfelgning af germinativ tumor er alle patienter, som har faet stil-

let diagnosen malign germinalcellederiveret tumor (herunder mature testikulare te-
ratomer) eller forstadier til en sddan. Det drejer sig om patienter, som har faet kon-
stateret:

e Testikelkreeft af germinalcelle type i en eller begge testikler (ca.95% af pa-
tienterne)

e Ekstragonadal germinalcelletumor (i mediastinum, retroperitoneum, corpus
pineale) (ca. 5% af patienterne)

e Patienter alene med carcinoma in situ testis

Testis cancer er den hyppigste maligne sygdom hos mend i aldersgruppen fra 15 til
35 ar. Der er aktuelt 300 nye tilfeelde om aret svarende til en incidens pé ca. 10 per
100.000 meend. Incidensen er nasten 3-doblet i de sidste 60 ar. Danmark har en af
de hejeste incidensrater af testis cancer i verden. Arsagen til dette er ukendt.

Tumorer i testiklen udgér i 95% af tilfaeldene fra germinalcellerne. Germinalcelle-
tumorer kan ogsa opsta udenfor gonaderne. Behandling af ekstragonadale tumorer
folger samme retningslinier som behandlingen af cancer testis.

Mere end 90% af patienterne med germinalcelletumorer bliver kureret for deres
sygdom.

Gruppen af patienter kan inddeles efter histologisk undertype og efter sygdomsud-
bredning. Histologi: Germinalcelletumorer deles op i seminomer og non-
seminomer. De rene seminomer udger ca. halvdelen af alle testikuleere germinal-
celletumorer. Sygdomsudbredning: Stadium I er lokal sygdom svarende til en eller
begge testikler). Patienter med metastatisk sygdom opdeles baseret pa histologi,
metastaselokalisation og markerer i en god prognostisk gruppe (5 ars overlevelse
ca. 90%), en intermedizr prognostisk gruppe (5 ars overlevelse ca. 75%) og en dér-
lig prognostisk gruppe (5 &rs overlevelse ca. 50%) (The International Germ Cell
Cancer Collaborative Group (IGCCCG) 1997).
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3 Formal med opfglgningen

Formaél med opfelgningsprogram for germinative tumorer

Finde recidiv sa tidligt som muligt. Dette har stor behandlingsmaessig og
prognostisk konsekvens

Observere patienten mhp. at identificere patientens behandlingsbehov, herunder iden-
tificering og behandling af senfelger og associerede tilstande (hypogonadisme)

Finde evt. sekundar/metacron cancer

Rehabilitering og palliation

Stette patienten til selvuddannelse fx. opmearksomhed pé eventuelle nyopstée-
de symptomer og sygdomsspecifikke forebyggende aktiviteter

Informere patienten, herunder om kontaktmuligheder

Psykosocial statte

Stette 1 forbindelse med eksistentielle problemstillinger

Forskning (protokol) af effekten af og evt. senfolger af behandlingen
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4 Indsatser

4.1 Baggrund

En national database med data pa ca. 5000 patienter indsamlet i perioden 1.1 1984
til 31.12 2007 er oprettet med detaljerede analyser af patientforleb incl. forekomst
af recidiver. P4 denne baggrund er foreslaet rationelle 5-&rige opfelgningspro-
grammer for patienter med lokaliseret og dissemineret sygdom. Patienter behandlet
for carcinoma in situ testis folges 10 ar efter stralebehandling mod afficeret testis.
Retningslinjerne er udarbejdet i regi af DMCG’en for testiscancer og folges lands-
dekkende.

Patientgruppen med testiscancer adskiller sig pa flere omréader fra de fleste andre
grupper af cancer patienter:

De er gennemsnitligt yngre med median alder pa ca. 35 ar.
Der er for stadium I patienter en betydelig risiko for recidiv pé 20 til 30%, og den-
ne risiko er hgjest indenfor det forste ar.

4.2 Indsatser i forhold til recidiv og resttumor

Ved tet opfelgning det forste ar fanges recidiver pé kliniske symptomer sd som ny-
tilkomne rygsmerter og gynakomasti. Ved mistanke om recidiv konfirmeres dette
ved CT scanning og tumormarkerer. Derudover er der i kontrolprogrammet ind-
bygget faste kontroller med blodprever eller blodprever og CT/MR scanning.
Mange vestlige lande med hegj forekomst af germinalcelletumorer har valgt at an-
vende adjuverende kemoterapi og stralebehandling til patienter med hgj tilbage-
faldsrisiko. Da den anvendte antineoplastiske behandling imidlertid er forbundet
med en ikke ubetydelig risiko for alvorlige bivirkninger pa bade kort og lang sigt,
har vi 1 Danmark i stedet valgt at satse pa en strategi med surveillance, og dermed
kun at behandle de patienter der fér tilbagefald af deres sygdom.

Denne strategi sparer mere end halvdelen af de bererte hejrisikopatienter for be-
handling. Vi har med ovenfor beskrevne databaseopgerelse demonstreret, at denne
strategi som minimum er ligeveerdig med internationale standarder malt pa overle-
velse. En vellykket surveillancestrategi er imidlertid betinget af en taet opfelgning
af gruppen, sé recidiver diagnosticeres og behandles i tide. Vi har dokumenteret, at
dette opnas, idet langt hovedparten af recidiverne tilherer den prognostisk favorab-

le gruppe.
Tumor markerer

Alfa-fatoprotein (AFP) udskilles kun af non-seminomatese tumorer, specielt em-
bryonalcellekarcinom og blommesakstumorer. Mellem 40 og 60% af patienter
med metastatisk sygdom har eget serumkoncentration af AFP. @get koncentration
af human choriongonadotropin (HCG) ses primert ved choriocarcinomer, hyppigt
ved embryonalcelle carcinomer, men der kan ogsé pévises moderat forhgjede vaer-
dier ved seminomer. ¥get HCG koncentration ses hos mellem 40 og 60% af patien-
terne med metastatisk non-seminom og hos 15 til 20% af patienter med metastatisk
seminom. Koncentrationen af tumormarkerer bestemmes for, under og efter be-
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handling samt i opfelgningsforlebet. Stigende koncentration af AFP og/eller HCG
uden radiologiske eller kliniske fund er ensbetydende med aktiv sygdom og er til-
streekkeligt grundlag til at starte behandling. Laktat dehydrogenase (LDH) er en
delvis marker for seminom.

4.2.1 Fakta vedr. stadium I seminom
Baggrundsdata

1954 danske patienter diagnosticeret med stadium I seminom i perioden 1.1 1984
til 31.12 2007 fulgt i kontrol program (surveillance).

Median opfelgningstid er 15.1 &r og i denne periode fik 18.9% recidiv. Median tid
til recidiv var 13.7 mdr. (range 1.2 til 173.7 mdr.). Indenfor de forste 2 ér efter or-
kiectomi fik 73.4% recidiv, 22.2 % fik recidiv i r 3 -5 og 4.3 % af patienterne re-
cidiverede efter mere end 5 ars kontrol (1 patient ar 6,3 patienter &r 7,4 patienter ar
8, 4 patienter ar 10, 2 patienter ar 11, 2 patienter ar 12, and 1 patient ar 15).

Af 353 patienter med recidiv indenfor 5 ars opfelgning, blev sterstedelen af recidi-
verne konstateret ved radiologisk undersggelse (74.8 %) eller/og radiologisk under-
sogelse og tumormarkerer (19.5 %) (Fig 1).

Detection of relapse

100 [IClinical examination
B Radiology

B Radiology + TM

B Tumor markers (TM)

Number of relapses

1T 1T 1T 1
3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15

Time to relapse (years)

Fig. 1: Antal og tidspunkt for recidiv hos patienter fulgt med kontroller for stadium
I seminom. TM=tumor markerer

Generelt konstateres recidiverne i forbindelse med planlagt opfelgning (91.5 %).
Recidiverne findes langt overvejende pa billeddiagnostiske undersegelser, som fo-
retages enten som led i den planlagte rutine eller som foranlediges af kliniske eller
anamnesiske fund ved de planlagte kliniske kontroller. Kun i 8.5% af tilfeeldene
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blev recidivet konstateret pa patientens initiativ: i 14 tilfzelde indenfor 5-érs op-
folgningsperioden og i 16 tilfelde efter rutinekontrollernes opher efter 5 ar.

Alle, pa nar 2, tilherte pa recidivtidspunktet den gode prognostiske gruppe. Strale-
behandling blev givet til 230 patienter med recidiv. Af disse patienter fik 29 yderli-
gere et recidiv (2. recidiv). Disse patienter blev sammen med 136 primere recidi-

ver, behandlet med standard kemoterapi i form af cisplatin, etoposid og bleomycin.

Den samlede 15-ars overlevelse for gruppen er 91.6%, hvor den sygdomsspecifikke
overlevelse er 99.3%.

Forslag til fremtidigt opfelgningsprogram pa baggrund af indsamlede danske data
er vedlagt som bilag 1. Da seminomer kan recidivere som non-seminomer, folges
AFP.

4.2.2 Fakta vedr. stadium I non-seminom
Baggrundsdata

1226 danske patienter diagnosticeret med stadium I non-seminom i perioden 1.1
1984 til 31.12 2007 fulgt i kontrol program (surveillance).

Median opfelgningstid er 180 mdr og i denne periode fik 31% recidiv. Median tid
til recidiv var 5 mdr. (range O til 308 mdr.). Indenfor de forste 2 ar efter orkiectomi
fik 94% recidiv, 4 % fik recidiv ar 3-5 og 2% af patienterne recidiverede efter mere
end 5 ars kontrol (63, 64, 70, 105, 105, 128, 174 og 308 mdr.).

Recidiverne blev pévist ved stigende tumormarkerer (HCG, AFP), CT/MR scan-
ning eller klinisk undersggelse som vist i Fig. 2.
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Figur 2: Antal og tidspunkt for recidiv hos patienter fulgt med kontroller for stadi-
um [ non-seminom. Radiol = radiologisk undersegelse, oftest CT scanning, TM =
tumormarkerer.

Recidiverne var lokaliseret i retroperitoneum (56%), lunger (18%), béde retroperi-
toneum og lunger (7%), inguinal region (5%) og 45% havde forhgjet HCG og 45%
AFP. Af recidiver indenfor de forste 6 mdr. blev 71% pévist ved stigning i tumor-
markerer. Fra maned 7 til 24 drejede det sig om 60% og fra 25+ mdr. blev kun
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32% af recidiverne opdaget ved hjelp af tumormarkerer. Antallet af recidiver kon-
stateret med billeddiagnostik steg fra 20% de ferste 6 mdr. til 50% efter 25+ mdr.

Generelt konstateres recidiverne i forbindelse med planlagt opfelgning eller ved
undersggelser foranlediget af denne (90%). Kun i 26 tilfalde blev recidivet konsta-
teret pa patientens initiativ.

355 tilherte den gode prognostiske gruppe ved recidiv (94%). Alle patienter blev
behandlet med standard kemoterapi i form af cisplatin, etoposid og bleomycin.

Den samlede 15-érs overlevelse for gruppen er 94.4%, hvor den sygdomsspecifikke
overlevelse er 99.2%.

Forslag til fremtidigt opfelgningsprogram pa baggrund af indsamlede danske data
fremgar af bilag 2.

4.2.3 Fakta vedr. metastaserende sygdom behandlet med
kemoterapi

Baggrundsdata

1584 danske patienter diagnosticeret med dissemineret sygdom i perioden 1.1 1984
til 31.12 2007 behandlet med cisplatin, etoposid og bleomycin.

Deres sygdomsspecifikke overlevelse er illustreret i fig.3. Detaljerede data er under
udarbejdelse dels vedrarende prognostiske faktorer, dels vedr. detaljeret analyse af
senbivirkninger.
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Fig. 3. Sygdomsspecifik overlevelse for A. patienter med dissemineret seminom
og B. patienter med dissemineret non-seminom i henhold til prognostisk gruppe.

Baseret pa egne og internationale data er forslag til opfelgning illustreret i bilag 3.
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4.3 Rehabilitering og palliation

Rehabilitering og palliation planlegges pa basis af en individuel behovsvurdering
samt lebende opfelgning af de beskrevne senfolger. Hertil kan komme ikke-
specifikke behov, der ligeledes skal vurderes med henblik pa en evt. indsats. Ind-
satserne mélrettes efter den faglige vurdering til den individuelle behovsvurdering.

Formalet med rehabilitering efter testikel kreeft er at sikre patientens samlede livs-
kvalitet efter behandlingen, samt sikre at hverdagslivet genetableres. Denne del af
indsatsen er centreret omkring understottelse af alment helbred, livssituation samt

netveerk. Indsatsen udformes individuelt afhangigt af behovet med fokus pé konti-
nuitet, tilgaengelighed og brugerinddragelse.

De patienter, som efter behandling for testikelkraft kraever mere omfattende reha-
bilitering (det kan typisk dreje sig om langvarig traethed og permanent reduceret
funktionsniveau samt psykosociale problemstillinger), er svarere at udpege pa for-
hand og deres rehabilitering vil oftest forega i regi af primarsektoren. Henvisning
vedr. rehabilitering/genoptreening sendes fra onkologisk afdeling til aktuelle kom-
mune.

Langt hovedparten af patienterne bliver helbredte, og dermed er behovet for pallia-
tion beskedent. Da det ofte drejer sig om yngre patienter vil palliationsbehovet i de
fa terminalt forlebende tilfelde vare specielt og typisk fordre en specialiseret ind-
sats fra en onkologisk afd. og et palliativt team med behov for psykosocial stette til
patient og familie.

Der kan der optraede problemstillinger som a&ndret seksualitet og infertilitet, som
kan pavirke selvbillede og relationer. Opmarksomheden ber henledes pa, at nogle
af de forekommende behov i efterforlobet er af ikke-fysisk karakter, og psykoso-
ciale stotteforanstaltninger kan derfor udgere en vasentlig del af behovet i opfelg-
ningsprogrammet, eksempelvis i form af erfaringsudveksling og mede med ligestil-
lede, samtaler med psykolog, sexologisk radgivning eller familieradgivning.

4.3.1 Senfaglger

Denne gruppe af unge mennesker har behov for psykisk rehabilitering pga. angst
for tilbagefald af sygdommen, at do af deres sygdom, miste arbejde, miste mulig-
hed for at fi bern m.m. Det er erfaringen, at dette behov er absolut sterst i det for-
ste &r til to af kontrolforlebet, og at den aktuelle fremmedehyppighed imedekom-
mer dette behov. Det er ligeledes erfaringen, at konstruktiv vejledning i disse pro-
blemstillinger kraever sarlig indsigt i forleb, prognose og symptomatologi ved
denne sygdom. Der er ikke tilbud om noget sddant i kommunalt regi.

Patienter behandlet med kemoterapi og stralebehandling har betydelig risiko for at
udvikle senfolger. Dette omréade er for de danske patienter aktuelt under grundig
analyse med samkering af diverse landsdaeekkende patientregistre med den danske
testis cancer database. Disse data kan evt. medvirke til, at der vil komme anbefa-
linger om senfalgeklinikker for denne patientgruppe. Specielt er afklaring af fore-
komsten af hypogonadisme vasentlig, ogsa hos stadium I patienter.
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De fleste patienter vil, i lgbet af nogle maneder efter relevant behandling, kunne
vende tilbage til sociale og arbejdsmessige funktioner i normalt omfang. Men data
pé langtidsopfelgning er sparsomme, og forventelig ses nogle af senbivirkningerne
(eksempelvis sekunder cancere og hjerte-karsygdomme) forst 20-30 ar efter afslut-
tet behandling.

Senfolger efter kemoterapeutisk/stralebehandling af testikelkrzeft:

Traethed: Arsag ukendt. Ses som eftervirkning til behandling af mange kraftsyg-
domme. Genesen kan vere af psykisk, hormonel eller fysisk karakter.

Neuropati: Snurrende og iblandt smertende parestesier i hender og fedder samt
tinnitus og herenedsattelse. Ingen kendt virksom behandling. Herenedszttelse og
tinnitus kan athjelpes med hereapparater, og perifer neuropati kan nedvendiggere
erhvervsskift. Hyppigheden af denne bivirkning er under afklaring ved hjelp af re-
gistre og spargeskemaer til patienter.

Nedsat nyrefunktion: Ingen konsekvenser pé kort sigt, langtidseffekten er ikke
undersaggt. Generelt har patienter med nedsat nyrefunktion en gget mortalitet. Kon-
trolleres aktuelt i opfolgningsprogrammet 2 gange indenfor de forste 5 4r.

Hypogonadisme: Hos 10 til 50% udvikles hypogonadisme, athangig af hvilken
behandling patienten gennemgar. Ses bade efter orkiectomi og efter kemoterapi.
Diagnosticeres pa klinik og serologi. Behandles med livslang testosteronsubstituti-
on. Kan ubehandlet fore til nedsat livskvalitet og @get risiko for andre lidelser
(osteoporose, diabetes, metabolisk syndrom, hjerte-kar sygdom m.v.). Kontrolleres
aktuelt i opfelgningsforlebet.

Infertilitet: Saeeddeponering tilbydes inden kemoterapi og stralebehandling. Hen-
visning til fertilitetsklinik ved uhonoreret graviditetsenske i opfelgningsperioden.
Retrograd ejakulation kan opsta efter kirurgisk resttumorfjernelse i retroperito-
neum. Er ofte irreversibel og kreever information, radgivning og viderehenvisning
ved graviditetsenske.

Oget risiko for hjerte-kar sygdom, diabetes og metabolisk syndrom: er tilsyne-
ladende tilstede bade som folge af diagnosen og yderligere oget efter behandling
med kemoterapi. Straleterapi giver ligeledes karskader i det bestralede omrade og
oget risiko for udvikling af diabetes. Der er behov for rddgivning om livsstilsfakto-
rer og forventelig labende, livslang kontrol. Blodtryk, blodsukker og blodlipider
kontrolleres 2 gange i opfelgningsprogrammet aktuelt. Den 20 érs aktuariske risiko
for at udvikle hjerte-kar sygdom er omkring 12% og 8% for at udvikle diabetes.

Sekundzer cancer: Omfanget af gget risiko efter strélebehandling og kemoterapi
er darligt belyst. Der vil snart vaere tilgeengelige danske data, men der er ikke tvivl
om, at behandlingen medferer en gget risiko. Risikoen er dog neppe af et omfang
som berettiger screening.

Der er behov for psykologisk og social rehabilitering hos en ikke ubetydelig del af
patienterne. Det er aktuelt svert at angive et ngjagtigt antal. Treenger til neermere
afklaring og ber vare et indsatsomréde fremover.

Afklaring af senfolger er specielt vigtigt for denne patientgruppe, da de typisk be-

handles tidligt i voksenlivet, og samtidig ofte vil have en livslengde svarende til
baggrundsbefolkningen. De skal dermed leve et langt liv med folgerne af kreftsyg-
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dommen og behandlingen. Opfelgningstiden er aktuelt kun 5 ér efter afsluttet be-
handling. Undersogelser af senbivirkninger kan meget vel vise sig at denne periode
er for kort og at alvorlige sen-bivirkninger forst indfinder sig 20-30 &r efter be-
handling.

4.4 Kommunikation, patientinddragelse og -stgtte
til egenomsorg

Stette til egenomsorg skal stile mod at gere patienten sé selvhjulpen som muligt og
gge evnen til egenomsorg, herunder evnen til at reagere pa alarmsymptomer. Den-
ne stotte gives som information til patienten vedr. symptomer og mulige folgetil-
stande, som patienten skal veere opmarksom p4, og som ber fere til kontakt til
sundhedspersonalet. Informationen kan eksempelvis gives ved de opfelgende sam-
taler med patienten, fx i forbindelse med behovsvurderingerne.

Patientinformation vedr. testikelkraeft er tilgeengelig pa:

e http://www.cancer.dk/Hjaelp+viden/kraeftformer/kraeftsygdomme
/testikel/
http://www.apoteket.dk/Sygdomsleksikon/SygdommeEgenprodukt
ion/Testikelkraeft.aspx

e https://www.sundhed.dk/borger/sygdomme-a-
aa/maend/sygdomme/pungen/testikelkraeft/

Information til fagpersoner er tilgeengelig pa:

e http://ducg.dk/dateca-testiscancer/

4.5 Opgavefordeling og koordination

Opfelgningen planleegges og varetages tvaerfagligt og multidisciplinert efter be-
hov. Patientkontakten varetages af den angivne instans pa det tidspunkt, der er an-
givet i skemaet.

Opfelgningen ber varetages ved onkologiske afdelinger, der har hgjtspecialiseret
funktion, der ogsa handterer behandling af patientgruppen pga. gruppens lille stor-
relse og kompleksitet.

Efter kirurgisk behandling er forlgbet ofte kompliceret, og patienter skal folges
med kontrol, have kemoterapi eller stralebehandling, behandling af recidiver efter
primer kemoterapi samt evt. palliative forlgb. Sekunder kirurgi for resttumorer ef-
ter kemoterapi er operationer, der kraver stor ekspertise og evt. involvering af flere
kirurgiske specialer og er begraenset til afdelinger med hejt specialiseret funktion.

I forbindelse med senfelger

Omradet er for de danske patienter aktuelt under grundig analyse med samkering af
diverse landsdeekkende patientregistre med den danske testis cancer database. Dis-
se data kan evt. medvirke til, at der vil komme anbefalinger om senfelgeklinikker
for denne patientgruppe. Specielt er afklaring af forekomsten af hypogonadisme
vaesentlig, ogsa hos stadium I patienter.
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4.6 Tidsforlgb

Opfoelgningsforlebet er normalt pd 5 dr. Opfelgningen falder taet i starten af grunde
som er anfort ovenfor — se vedlagte opfelgningsskemaer.

Opfoelgningsforlgbet afsluttes efter 5 ar, med mindre patienten er opereret for rest-
teratom. Denne gruppe folges livslangt.

Patienter behandlet med straleterapi pga. carcinoma in situ i modsidige testis, fol-
ges 1 10 ar med arlig ultralydsskanning af tilbagevaerende testikel samt kliniske
symptomer og blodprever mhp. udvikling af hypogonadisme.

4.6.1 Oversigt over indsatser og tidsforlgb

Bilag 1

Seminom st. I — Kontrol efter orkiektomi

Ar: Ar 1 Ar2 Ar3 Ar 4 Ars

Maned: 0 (2[4 6 |8 |10 |12 |15 |18 |21 |24 |30 |36 |42 |48 |54 |60
Dato:

—
Individuel be- X

hovsvurdering

-
Stette til egen- X

omsorg

— |
Senfalger X

Objektivunder- | x |x [x |x [x [x |[x |x [x [x |X X |x [x |x X X

sogelse

LDH, AFP, X X |x [x | x |x X X X X X X X X X X X

HCG

Rentgen af tho- | x X X X X X
rax

CT/MR af ab- X X X X X X
domen og bak-

ken
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S-testosteron, X X X
SHBG, frit tes-
tosteron, FSH,
LH

BT, Faste- X X
kolesterol + BS
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Bilag 2

Non-seminom st. I — kontrol efter orkiektomi

Individuel
behovsvur-
dering

Stotte til
egenom-
sorg

| Senfolger X |

Objektiv
undersogel-
se

X

X

X

X

X

X

X

X

X

X

X

X

X

X

X

Ar: Ar1 Ar?2 Ar3 Ar4 Ars
Maned: 0 2 4 6 |78 10 | 11 12 |15 | 18 [ 21 [ 24 |30 |36 |42 |48 | 54 | 60
Dato:

X

X

LDH, AFP,
HCG

Ront-

gen/CT af
thorax

CT/MR af
abdomen
og bakken

S-
testosteron,
SHBG, frit
testosteron,
FSH, LH

BT, Faste-
kolesterol +
BS

Bladprever tages pa lokalsygehus hver anden maned det forste ar og patienten kon-
taktes telefonisk ved unormale verdier. Fysisk fremmede hver anden maned.
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Bilag 3

Seminom/non-seminom — Kontrol efter kemoterapi

Ar: Ar1 Ar2 Ar3 Ar 4 Ars

Méned: 3 6 9 12 18 24 36 48 60

Dato:
Individuelbe—xg

hovsvurdering

Stette til egen- X
omsorg

Senfalger X

Objektiv under-
sogelse

LDH, AFP,
HCG

Rentgen af tho-
rax

CT/MR af ab-
domen og baek-
ken

S-testosteron,
SHBG, frit tes-
tosteron, FSH,
LH

BT, Faste-
kolesterol + BS

Cr-EDTA,
lungefunktion

Saedpreve
(eventuelt)
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5 Plan for det individuelle forlgb

Pé baggrund af det beskrevne standardopfelgningsprogram skal der for hver enkelt
patient leegges et individuelt program for opfoelgning efter afslutning af den initiale
behandling.

Den faglige indsats er beskrevet i Forlobsprogram for rehabilitering og palliation i
forbindelse med kreeft — del af samlet forlobsprogram for kreeft SST 2012. (se dette
for detaljer).

Den faglige indsats omfatter en behovsvurdering:

e Alle patienter skal have udfert en behovsvurdering 1 forbindelse med det
initiale behandlingsforleb, og der skal laves status evt. med fornyet vurde-
ring ved afslutning af behandlingsforlebet og i efterforlobet ved @ndringer
i tilstanden

e Behovsvurderingen kan efterfolges af en uddybende udredning, nar det
vurderes relevant. Herefter skal det besluttes, om der skal ydes en relevant
indsats, som afstemmes med patientens og parerendes forventninger

Behovsvurderingen bar omfatte alle aspekter savel fysiske, psykiske, sociale og ek-
sistentielle behov.

P& baggrund af behovsvurderingen besluttes det, hvilke indsatser der skal tilbydes
patienten enten af den aktuelle instans eller af andre samarbejdspartnere.

Der gennemfores derefter en forventningsafstemning, hvorunder patienten og even-
tuelle parerende informeres om formél, muligheder og forventet udbytte af pro-
grammet. En tydelig forventningsafstemning skaber tryghed. Patienterne har ikke
kun brug for at vide, om der evt. skulle vere opstéet recidiv. De har ogsé brug for
stotte, herunder viden om, hvordan de selv kan handle, hvad de skal vaere opmaerk-
somme pa fx i forhold til symptomer, senfalger samt psykosocial stette. For patien-
terne er det vaesentligt, at de ved behov kan fi kontakt med relevante fagpersoner.

Herefter treeffes beslutning om den individuelle opfelgning i fellesskab mellem pa-
tient og den ansvarlige instans. Det besluttes, hvilke indsatser der skal ydes.

Derefter udarbejdes en plan for opfelgningen. Planen skal bl.a. omfatte en tvaerfag-
lig beskrivelse af indsatsen, hvem der er ansvarlig, formalet og tidspunkt for evalu-
ering, samt samordnes med andre akterer, almen praksis, kommune.

Det ber tydeligt fremga, hvad der er formalet med opfelgningen, hvem der er den
ansvarlige instans for de enkelte indsatser, hvad opfelgningen indeberer, hvornar
en evaluering skal foretages og formalet dermed, og hvordan patienten kan komme
1 kontakt med relevante fagpersoner.

Kontinuitet ift. kontakten med sundhedsvaesenet, information m.v. er ligeledes vig-
tig for patienten. Forskellige muligheder for opfelgningen ber overvejes for at un-

derstotte kontinuiteten, herunder fysisk fremmede og opfelgning vha. elektroniske

medier, eksempelvis vha. en officiel mail-box, som lases og besvares pa bestemte

tidspunkter, telefonisk opfelgning, opfelgning via skype o.1., patient-initieret op-
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folgning m.v. Ved planlagningen ber der tages hensyn til eventuelle andre kontak-
ter, patienten har fx i forbindelse med komorbiditet eller senfolger.

I opfelgningsforlebet vil ansvaret for behandling ofte vare delt mellem sygehus og
almen praksis, séledes at ansvaret for patientens evt. komorbiditet ofte vil ligge i
almen praksis, mens ansvaret for behandling af senfelger kan vare delt, men ofte
ligge i sygehuset. De gvrige indsatser i forbindelse med opfelgning kan athangigt
af, hvilke indsatser der er tale om, varetages af sdvel sygehus som almen praksis el-
ler kommune.

Kommunerne har en hovedopgave i forhold til opfelgning, herunder rehabilitering
og palliation, idet der kan vere behov for en bred vifte af indsatser, der ydes i
kommunalt regi og som kan involvere en raekke forvaltningsomréder i kommunen,
primert inden for sundheds-, social-, beskaeftigelse- og undervisningsomradet.

Almen praksis og kommunen skal udfere fornyet behovsvurdering ved behov

Safremt sygehus, almen praksis eller kommune beslutter, at der er behov for fag-
professionel indsats, udarbejder den besluttende instans en plan og informerer de
andre involverede akterer, saledes at der skabes et overblik over den samlede ind-
sats. Planen skal beskrive, hvordan indsatsen koordineres, og hvordan kommunika-
tionen mellem de involverede sikres.
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6 Monitorering, forskning og udvikling

De sygdomsspecifikke opfelgningsprogrammer supplerer de relevante pakkeforlgb
for kreeft og erstatter kapitlerne 1 pakkeforlebene om efterbehandling.

Opfoelgningen ber pé lengere sigt beskrives i de relevante kliniske retningslinjer pa
kreeftomrédet, pé linje med udredning og behandling. Retningslinjerne ber sé vidt
muligt veere evidensbaserede Der er derfor pd mange omrider behov for (mere)
forskning og systematisk erfaringsopsamling inden for opfelgning. Kun derved
kan kvaliteten i indsatserne fastholdes og foreges fremover.

6.1 Monitorering af opfglgning af kreeftpatienter

Det er med eksisterende, lokale registreringer ofte muligt at monitorere opfelgnin-
gen lokalt, mens det ikke i gjeblikket er muligt at monitorere hele omradet natio-
nalt. Beslutninger vedrerende monitoreringen ber tages, s landsdekkende ensarte-
de registreringer sa vidt muligt sikres.

Opfoelgning ber monitoreres via eksisterende datakilder som Landspatientregisteret
og de relevante kliniske databaser. Landspatientregistret giver mulighed for regi-
strering af relevante kontakter med sygehusvasenet, mens databaserne ber give
mulighed for at opsamle forskningsrelevante data fra opfelgningsprogrammet. Det
ber dreftes, hvilke indikatorer, der er relevante, men fx vil en registrering af, at der
er foretaget en behovsvurdering for planlaegning af det individuelle program, kunne
sikre en monitorering af dette veesentlige punkt. Herudover vil opfelgningen af de
enkelte kraeftformer og stadier, senfolger m.m. stille meget varierende krav til mo-
nitoreringen, sa det pa den ene side bliver muligt at folge udviklingen savel gene-
relt som pé det individuelle niveau, og det pa den anden side undgas, at der sker
unedig registrering uden konsekvens.

Det er i den sammenhaeng positivt, at de kliniske databaser fremover ogsé vil kun-
ne anvendes til forskning. Men derudover, vil der tillige pd mange omrader vare
behov for malrettede forskningsprojekter med fokus pé opfelgningsindsatser og
denne fase af patientforlabet.

6.2 Udvikling af nye organisationsformer

6.2.1 Udvikling og udbygning af koordination mellem afde-
linger/sektorer

Med behovet for at sikre koordination og integration mellem mange aktiviteter i
forbindelse med opfelgning af patienter med kreaeft pa tvaers af specialer, sygehuse,
regioner og sektorer opstar et foreget behov for at etablere nye organisationsformer
og strukturer. Men organiseringen ber s& vidt muligt tage udgangspunkt i eksiste-
rende organiseringer og koordinerende funktioner.

Koordination af den individuelle opfalgning, som det er tilfeeldet for patienter i
pakkeforlab og for patienter med kroniske sygdomme, varetages fx af forlebskoor-
dinatorfunktioner, af de sundhedsfaglige kontaktpersoner, udskrivningskoordinato-
rer, ngglepersoner, tovholderfunktioner i almen praksis, i regionalt og kommunalt
regi.
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Det bar aftales lokalt, hvordan koordinationen bedst sikres bade generelt og i for-
hold til enkelte patientforleb.

Samarbejdet mellem kommune og region kan fx aftales ved sundhedsaftalerne.
Nogle kommuner har allerede aftaler med almen praksis vedrerende koordinering
ved kronisk sygdom og vedrerende palliative indsatser i den sene og terminale fa-
se. Séddanne aftaler kan tjene som modeller ogsé for opfelgning af patienter med
kreeft.

Vidensdeling béde lokalt og pa landsplan er vigtig, siledes at gode erfaringer et
sted deles med andre akterer pad omradet, og gode eksempler kan spredes hurtigst
muligt.

P4 baggrund af national database med data pa ca. 5000 patienter indsamlet i perio-
den 1.1 1984 til 31.12 2007 er der lavet detaljerede analyser af patientforlgb incl.
forekomst af recidiver. P4 denne baggrund er der foreslaet rationelle 5-arige op-
folgningsprogrammer for patienter med lokaliseret og dissemineret sygdom. Pati-
enter behandlet for carcinoma in situ testis folges 10 &r efter stralebehandling mod
afficeret testis. Retningslinjerne er udarbejdede i regi af DMCG’en for testiscancer
og folges landsdaekkende.

Senfolger til behandlingen er aktuelt under afklaring ud fra ovenstédende database.
Tre PhD studerende er knyttet til dette forskningsprogram. Disposition til senbi-
virkninger vil blive afklaret ved hjeelp af genetiske analyser. Internationalt samar-
bejde er etableret. Behandlingskvalitet folges prospektivt gennem Dansk Testis
Cancer Gruppe (DaTeCa) i regi af DMCG for testis cancer.
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Cancer Gruppe)

e Henrik Jakobsen, Herlev Hospital, Udpeget af DUCG (Dansk Urologisk
Cancer Gruppe)
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e Jesper Rye Andersen, Herlev Hospital, Udpeget af Region Hovedstaden
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e Niels Harving, Aalborg Universitets Hospital, Udpeget af Region Nordjyl-
land
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