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Forord  

 

I opfølgningsprogrammerne for kræft er de tidligere kontrolforløb efter endt kræft-

behandling nytænkt. Begrebet opfølgning dækker over en bred vifte af mulige ind-

satser, herunder opsporing af recidiv og resttumor, behovsvurdering, rehabilitering 

og palliation, håndtering af senfølger, støtte til egenomsorg m.v. 

 

Der er to væsentlige hensyn med opfølgningsprogrammerne: 

 

Et væsentligt hensyn omhandler den patientoplevede kvalitet, nemlig at patienters 

behov søges imødekommet efter faglig vurdering og beslutning, herunder fokus på 

psykosociale indsatser og senfølger, inddragelse og forventningsafstemning i for-

hold til den individuelle plan for opfølgning samt øget ensartethed i tilbud på tværs 

af landet. 

 

Et andet væsentligt hensyn med de nye opfølgningsprogrammer er, at ressourcerne 

på kræftområdet skal bruges mest hensigtsmæssigt. Sundhedsvæsenets ressourcer 

(herunder billeddiagnostik) skal bruges på evidensbaseret diagnostik og behandling 

- ikke på rutinekontroller uanset sygdomsstadie, på svagt videnskabeligt grundlag. 

Patienter skal derfor ikke tilbydes billeddiagnostiske rutinekontroller, hvis det ikke 

er nødvendigt.  

 

Alle relevante faggrupper og almen praksis skal inddrages bl.a. med henblik på at 

imødekomme den forventede stigning i antallet af patienter og deraf øgede pres på 

kapaciteten, som følge af at den ældre population vokser. 

   

Opfølgningsprogrammerne er så vidt muligt evidensbaserede. På områder, hvor der 

ikke er evidens, udarbejdes en plan for tilvejebringelse deraf. 

 

Opfølgningsprogrammerne er baseret på patientens forudsætninger. Patienten skal 

således instrueres i og have en individuel plan for opfølgning baseret på patientens 

helbredstilstand, kompetencer, ressourcer, egenomsorgsevne og motivation.   

 

Som behandler skal man have den enkelte patients behov i fokus og udfordre den 

måde, man som behandler plejer at tænke.  

 

Grundsten for opfølgningen efter kræft er:  

 

 Differentierede indsatser på baggrund af individuelle behovsvurderinger. 

Patienter kan have forskellige behov for opfølgning alt efter den specifikke 

kræftsygdom, sygdomsstadie og behandling. Nogle patientgrupper har 

brug for hyppig opfølgning på sygehus evt. med en række billeddiagnosti-

ske undersøgelser, mens andre patienter har brug for sjældnere kontakter fx 

ved nyopståede symptomer. Andre kan have brug for rehabiliterende, pal-

liative og psykosociale indsatser, som kan varetages i regi af kommunen 

eller almen praksis 

 

 I samarbejde og dialog mellem patienten og den ansvarlige sygehusafde-

ling, udarbejdes en individuel plan for opfølgning, herunder forventnings-

afstemning med patienten. Ved planlægningen af det individuelle forløb 

tages der hensyn til den specifikke kræftsygdom, herunder den givne be-
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handling, bivirkninger, senfølger, sygdomsprogression og - udbredelse 

samt til patientens samlede situation ved opfølgningen. Er der fx behov for 

undersøgelser på sygehus, tages der udgangspunkt i opfølgningsprogram-

mernes standardoversigter over tid, sted, hyppighed og indhold, tilpasset 

den enkelte patients behov og den sundhedsfaglige beslutning om tilbud 

 

 Større grad af egenomsorg for nogle patientgrupper. Patienterne støttes til 

egenomsorg via patientuddannelse/information om sygdommen med hen-

blik på at kunne være opmærksom på nyopståede symptomer og reagere på 

alarmsymptomer samt på fysiske og psykiske senfølger. Patienterne infor-

meres om muligheder for hurtig kontakt ved behov og tid til undersøgelse 

ved eventuelle nyopståede symptomer og senfølger 

 

Opfølgningsprogrammet udgives som en selvstændig publikation, men er en del af 

det relevante pakkeforløb for kræft, idet opfølgningsprogrammet beskriver forløbet 

efter den initiale behandling af kræftsygdommen. Samtidig med publicering af op-

følgningsprogrammet, publiceres en ny version af pakkeforløbet, hvor det tidligere 

kapitel vedr. efterforløbet er udtaget, idet opfølgningsprogrammet erstatter dette 

kapitel. 

Alle opfølgningsprogrammerne er udarbejdet i et samarbejde mellem regionerne og 

Sundhedsstyrelsen på baggrund af en generisk model, som er varieret i de enkelte 

programmer tilpasset den specifikke kræftsygdom. I alt 14 kliniske arbejdsgrupper 

har været nedsat, som har udarbejdet de 19 opfølgningsprogrammer. 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 læsevejledning, idet programmets opbygning og 

overordnede indhold gennemgås. Endvidere beskrives baggrunden for opfølg-

ningsprogrammerne og centrale begreber. 

1.1 Opfølgning af kræftpatienter 

Udredning og initial behandling af kræftpatienter er beskrevet i de enkelte pakke-

forløb for kræft. I forbindelse med udarbejdelse og revision af pakkeforløbene blev 

det klart, at der var behov for at nyvurdere og beskrive indsatserne efter den initiale 

behandling mere præcist. Der foreligger for mange kræftformer ikke evidensbase-

ret dokumentation for virkningen af opfølgning af kræftpatienter. Sundhedsstyrel-

sen lavede en medicinsk teknologisk vurdering (MTV) med udgangspunkt i 2 gy-

nækologiske kræftformer (’Kontrolforløb for gynækologiske kræftpatienter’ 2009). 

MTV’en bekræftede, 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 Patientforløb på Kræft- og Hjerteområdet konkluderede på den 

baggrund i december 2011, at det må antages, at der anvendes ressourcer på op-

følgning, som ville kunne anvendes mere hensigtsmæssigt både til andre opfølgen-

de indsatser og i andre dele af patienternes forløb, samt at der er grund til at antage, 

at kvaliteten af opfølgningsforløb for kræftpatienter kan udvikles og optimeres in-

denfor den eksisterende økonomiske ramme. 

 

Det blev derfor besluttet, at der skulle igangsættes et arbejde med henblik på at 

bedre tilrettelæggelsen af kræftpatienters kontrolforløb. En såkaldt generisk ar-

bejdsgruppe drøftede og præciserede i 2012 de generelle formål og indsatser, for-

midling og dialog mellem patient og sundhedsvæsenet, opgavedeling og planlæg-

ningsmæssige rammer, krav til evidens samt rammer for fremtidig forskning og 

kvalitetskontrol.   

I 2013 blev der nedsat arbejdsgrupper vedr. de specifikke kræftformer med det 

formål at beskrive og strukturere opfølgningen af patienter med de enkelte kræft-

former, med udgangspunkt i en generisk model for opfølgning af kræftpatienter, 

idet der blev fokuseret på kræftpatienters behov og på kvaliteten af opfølgningen.  

Det sygdomsspecifikke opfølgningsprogram udgives som en selvstændig publika-

tion, men bliver en del af pakkeforløbet for kræft, idet opfølgningsprogrammet be-

skriver forløbet efter den initiale behandling af en kræftsygdom. I forbindelse med 

publicering af opfølgningsprogrammet publiceres en ny version af pakkeforløbet, 

hvor det tidligere kapitel vedr. efterforløbet er udtaget, idet opfølgningsprogram-

met erstatter dette kapitel.  

1.2 Definitioner 

Opfølgning defineres som planlagte indsatser/kontakter efter afslutning på den ini-

tiale behandling. For nogle patienter kan den initiale behandling være langvarig, og 

i de tilfælde startes opfølgningen fx 2-3 mdr. efter, at den initiale behandling påbe-
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gyndes. Disse patienter kan have samme behov for opfølgning som de patienter, 

der modtager kortvarig initial behandling. Opfølgningsprogrammet for en specifik 

kræftsygdom 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-

følgning er bredere end betegnelsen kontrol, som lægger op til en mere systematisk 

overvågning. Derfor anvendes betegnelsen opfølgning.  

Som i pakkeforløb for kræft dækker initial behandling over såvel den primære be-

handling som forud planlagt efterbehandling, herunder stråleterapi, medicinsk be-

handling og kirurgi. Den initiale behandling kan foregå i flere regier og justeres i 

forløbet.  

1.3 Evidens 

Opfølgning er en faglig indsats på linje med andre faglige indsatser i sundhedsvæ-

senet og bør derfor i videst muligt omfang være baseret på evidens. Der mangler 

dog ofte evidens for den patientrelaterede effekt af de opfølgende indsatser. Endvi-

dere er der store variationer i de opfølgende indsatser landet over, hvilket kan viser, 

at der mangler landsdækkende, evidensbaserede kliniske retningslinjer på nogle 

områder.  

 

Formålet er på sigt at bedre tilrettelæggelsen af opfølgningen således, at opfølgnin-

gen foregår på et ensartet, evidensbaseret højt fagligt niveau landet over og med en 

hensigtsmæssig ressourceanvendelse. 

Graden af evidens samt hvilke andre kriterier, fx bedste kliniske praksis eller 

forskning (med patientens samtykke), som indsatserne er baseret på, er beskrevet i 

opfølgningsprogrammet. Referencer findes bagerst i programmet.  

1.4 Stratificering af patientgruppen 

Målgruppen for opfølgning er alle patienter, der har fået stillet diagnosen kræft, 

uanset om de har gennemgået den initiale behandling af kræftsygdommen eller ej. 

Målgruppen omfatter også de patienter, for hvem behandlingen fortsætter i længere 

tid eller alene har lindrende karakter.  

I opfølgningsprogrammet er der foretaget en stratificering af patientgruppen be-

skrevet på baggrund af den givne kræftsygdom, den givne behandling samt risiko-

en for senfølger. Alle patientgrupper skal som minimum have foretaget en behovs-

vurdering som grundlag for den videre opfølgning. Ved behovsvurderingen tages 

der blandt andet udgangspunkt i stratificeringen af patientgruppen. 

Antallet af patienter, der tilbydes opfølgning, er så vidt muligt beskrevet. Antallet 

af patienter er væsentligt, idet det er med til at fastlægges ressourcebehovet og er et 

væsentligt element i organiseringen af indsatserne. Sundhedsstyrelsens MTV om 

kontrolforløb for gynækologiske kræftpatienter viste, at der mangler viden herom 

for denne patientgruppe.  

Antallet af patienter kan anslås ud fra incidensen eller prævalensen af en given 

sygdom. På længere sigt vil der kunne udtrækkes data fra de kliniske databaser for 

antallet af patienter med de enkelte kræftformer og muligvis også data, som vil 
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kunne give en detaljeret viden om, hvilke opfølgende indsatser der faktisk tilbydes 

patienterne. 

1.5 Formål med opfølgningsprogrammet  

Formålet med opfølgningsprogrammet er at beskrive de indsatser, der kan komme 

på tale i forhold til patientens kræftsygdom, behandling m.v. og patientens indivi-

duelt vurderede behov.  

Ved beskrivelsen af det sygdomsspecifikke opfølgningsprogram har arbejdsgrup-

pen kritisk revurderet de traditionelle og rutinemæssige kontrolprogrammer, her-

under om der er behov for opfølgning af alle patientgrupper, samt hvor i sundheds-

systemet de eventuelle opfølgende indsatser bedst kan foregå. Tilbuddene skal 

samtidigt være realistiske i forhold til anvendelse af ressourcer. 

Grundlaget for opfølgningen af den enkelte patient bør være, at patientens behov 

afdækkes i dialog med patienten, og at der derefter tages en sundhedsfagligt baseret 

beslutning om indholdet af den planlagte, individuelle opfølgning. Det besluttes, 

hvorvidt der er basis for opfølgning og i så fald, hvilke indsatser patienten skal til-

bydes. I Sundhedsstyrelsens Forløbsprogram for rehabilitering og palliation i for-

bindelse med kræft, anbefales behovsvurdering ift. rehabiliterende og palliative 

indsatser.  

Ifølge forløbsprogrammet bør behovsvurderingen ”altid tage udgangspunkt i den 

enkelte patients ressourcer, helbredstilstand, egenomsorgsevne og motivation, for 

på denne måde at tage et bredt afsæt i patientens forudsætninger, og dermed også 

inddrage ulige vilkår, som en præmis i behovsvurderingen”. På længere sigt vil det 

være hensigtsmæssigt at udvikle ”værktøjer” til denne faglige afdækning.  

Den generiske arbejdsgruppe har identificeret følgende potentielle konsekven-

ser/formål med de opfølgende indsatser, i uprioriteret rækkefølge: 

 Observere patienten med henblik på at identificere patientens behandlingsbe-

hov, herunder identifikation og behandling af senfølger  

 Påvise evt. resttumor 

 Finde recidiv, hvis det for den pågældende kræftsygdom og patient har en be-

handlingsmæssig og/eller prognostisk konsekvens 

 Rehabilitering og palliation 

 Støtte patienten til egenomsorg ved grundig information om sygdommen med 

henblik på egen opmærksomhed på eventuelle, nyopståede symptomer og om 

kontaktmuligheder med henblik på hurtig adgang til sygehuset ved behov. 

Støtte til egenomsorg kan også være tilbud om sygdomsspecifikke forebyg-

gende aktiviteter  

 Nødvendig psykosocial støtte 

 Nødvendig støtte i forbindelse med eksistentielle problemstillinger 

 Forskning (i protokollerede undersøgelser) af behandlingseffekt og eventuelle 

senfølger af behandling.  

 

Formålsbeskrivelsen er i tråd med Watson’s et al.’s (1) liste over områder opdelt i 

patienters fysiske sundhed, psykiske sundhed og sociale liv, som en kræftdiagnose 

og behandling kan have konsekvenser for.  
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1.6 Indhold i opfølgningsprogrammet 

Opfølgningsprogrammet beskriver forskellige scenarier for opfølgning, både hvad 

angår tid, sted, hyppighed og indhold.  

1.6.1 Beskrivelse af indsatserne 

De enkelte indsatser, der tilbydes i det sygdomsspecifikke opfølgningsprogram, be-

skrives mht. formål, forventet udbytte og evidens, på følgende niveauer: 

 

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

kræftsygdom.  

2. Hvilke indsatser, der er relevante i forhold til de enkelte patientgrupper strati-

ficeret efter prognose og behandling, dvs. hvordan opfølgning for de enkelte 

patientgrupper passer ind i de beskrevne overordnede indsatser. 

3. På baggrund af de beskrevne overordnede indsatser og indsatser for de enkelte 

patientgrupper i det sygdomsspecifikke opfølgningsprogram, tilrettelægges et 

individuelt opfølgningsforløb for den enkelte patient.  

 

Et individuelt opfølgningsprogram skal således balancere mellem hensynet til 

landsdækkende, ensartede programmer på den ene side og på den anden side pati-

entens individuelle behov og de deraf affødte individualiserede indsatser.  

Patienter med den samme kræftform kan have forskellige behov for opfølgning. 

Patienter med særlige behov kan have behov for at blive fulgt tættere end andre og 

nogle patienter har slet ikke behov for opfølgning.  

Ved den individuelle behovsvurdering bør der tages udgangspunkt i kræftsygdom-

men og dens karakteristika, herunder kendte senfølger til behandlingen, samt an-

lægges et helhedssyn på patienten, således at dennes psykosociale situation, evt. 

komorbiditet m.v. medtænkes. Mange patienter har komorbiditet, som har stor be-

tydning for deres dagligdag. Komorbiditet følges oftest i almen praksis. Opfølgnin-

gen af patientens kræftsygdom bør kombineres med indsatser i forbindelse med 

komorbiditet, således at opfølgningen foregår i det nære sundhedsvæsen, hvis en 

specialiseret indsats ikke er nødvendig. 

Det sygdomsspecifikke opfølgningsprogram beskriver, hvilke af de ovenfor be-

skrevne formål der giver anledning til konkrete opfølgningsindsatser, samt begrun-

delsen derfor.  

1.6.2 Opsporing af resttumor og recidiv  

Opsporing af resttumor og recidiver er integrerede elementer af opfølgningspro-

grammet, hvis det for den pågældende kræftsygdom har en behandlingsmæssig og 

prognostisk konsekvens. 

Programmet beskriver standardprogrammer for indsatser og organisering vedr. op-

sporing af resttumor og recidiv i forhold til patientgruppestratificeringen, på bag-

grund af recidivfrekvens og –mønster samt behandlingsmuligheder ved recidiv.  

1.6.3 Rehabilitering, palliation, psykosocial støtte og egenomsorg  

Ved opfølgningen skal der være fokus på behov for rehabiliterende indsatser, som 

kan være såvel sygdoms- eller behandlingsspecifikke som mere generelle for 
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kræftpatienter. Det bør ved opfølgningen sikres, at patienterne får de relevante til-

bud. 

 

Ligeledes bør der være fokus på palliative indsatser, der skal indtænkes tidligt i for-

løbet og integreres med de øvrige indsatser, jf. Forløbsprogram for rehabilitering 

og palliation i forbindelse med kræft, Sundhedsstyrelsen 2011. 

 

Det er beskrevet, hvordan sygdomsspecifikke palliative indsatser og rehabilite-

ringsindsatser, herunder genoptræningsplaner, indgår i opfølgningsprogrammet. 

Endelig er det beskrevet, hvordan patienten støttes psykosocialt, til mestring af sin 

situation og til at varetage egenomsorg m.m., ved grundig information om syg-

dommen, symptomer som evt. kan opstå samt støtte i form af sygdomsspecifikke 

forebyggende indsatser. 

1.6.4 Beskrivelse af senfølger 

I dette afsnit beskrives senfølger, der kan opstå efter den initiale behandlingsformer 

i relation til den specifikke kræftform. Dvs. de senfølger, som sundhedspersonalet 

bl.a. bør være opmærksomme på ved behovsvurderingen, er beskrevet.  

Beskrivelsen er ikke fuldstændig men overordnet, idet mulige senfølger, herunder 

sjældne senfølger af kræftbehandling, er afhængig af de enkelte 

behandlingsmodaliteter og sammensætninger af behandlinger, som til stadighed 

skifter indenfor kræftbehandling.  

Risikoen for senfølger er afhængig af selve sygdomsmanifestationen, intensiteten 

og arten af behandlingen samt evt. varige bivirkninger til behandlingen. Senfølger 

kan opstå mange år efter den afsluttede behandling.  

Senfølger kan omfatte organskader, der manifesterer sig under behandlingen (som 

kardiomyopati, nyreskader, hørenedsættelse), eller senfølger der manifesterer sig 

efter at behandlingen er ophørt (fx endokrine forstyrrelser, sekundær cancer) Acce-

lererede aldringsprocesser kan også være senfølger, herunder tidlig menopause, 

arteriosklerotisk hjertesygdom og nyre – eller lungefunktionsnedsættelse. Endelig 

er psykiske lidelser, herunder særligt depressivitet og angst en kendt senfølge.  

Tegn på organdysfunktion bør resultere i yderligere undersøgelser og mere intensiv 

opfølgning. Identifikation af dysfunktioner er vigtig for at kunne give patienten de 

bedste muligheder for hensigtsmæssig behandling og rehabilitering. 

1.7 Kommunikation og inddragelse 

Før opfølgningen påbegyndes bør det tydeligt formidles til patienten, hvad formålet 

med opfølgningen er. I dialogen med patienten er det således vigtigt at tydeliggøre 

at:  

 Den individuelle opfølgning baseres på det beskrevne opfølgningsprogram 

for den pågældende kræftform, 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 indgå i et opfølgningsprogram.  

Det bør overfor patienten påpeges at: 
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Opfølgning med hyppige kontrolskanninger ikke er nødvendig for alle 

kræftpatienter. Der er ikke videnskabelig dokumentation for, at hyppige 

kontrolskanninger forlænger overlevelsen  

 Formålet med opfølgningen også er at iværksætte rehabiliterende og pallia-

tive indsatser m.v. efter behov 

 

 Patienter, som ikke følges hyppigt på sygehuset, løbende kan få hurtig tid 

til undersøgelse m.v., hvis der opstår symptomer. Information om kon-

taktmuligheder gives til patienten som en del af den individuelle plan 

 

1.8 Organisering af opfølgningsprogram 

Opfølgningsprogrammet beskriver, hvordan programmet kan organiseres, således 

at det både sikres, at opfølgningen varetages af kvalificeret personale, og at indsat-

serne varetages med det lavest mulige ressourceforbrug. Organiseringen omfatter 

således implementering og beskrivelse af mulig opgaveglidning mellem professio-

ner og sektorer.   

 

De opfølgende indsatser bør foregå der, hvor det er mest hensigtsmæssigt for pati-

enten i forhold til faglig indsats, viden, formål og ressourcer. Opfølgningsforløbet 

skal ikke på forhånd forankres i ét speciale, da mange patienter tilbydes indsatser i 

forskellige afdelinger/specialer, herunder almen praksis pga. eventuel komorbiditet, 

senfølger m.v. Hvis opfølgningen foregår på sygehuset, bør den foregå i samarbej-

de mellem de forskellige specialer, forankret i multidisciplinære teams som for 

pakkeforløbenes vedkommende. Integrering, koordination mellem specialer og på 

tværs af sektorer og sikring af kommunikationen er således vigtig – også for at sik-

re, at patienten modtager den samme og fyldestgørende information.  

 

Nogle opfølgende indsatser kan varetages af sygeplejersker i stedet for speciallæ-

ger i sygehusvæsenet. En undersøgelse af brystkræft viser, at der kun er behov for 

en speciallæge ved 15 % af de opfølgende indsatser(2). 

 

Ligeledes kan en del opfølgning foregå i almen praksis, evt. efter aftale med den 

relevante sygehusafdeling med mulighed for hurtig genetableret kontakt ved behov. 

Kontakten for afsluttede patienter bør generelt primært være til almen praksis, der 

så skal have let adgang til det sekundære sundhedsvæsen ved behov.  

En revurdering af hele organiseringen af kræftpatienters opfølgning forudsætter en 

markant holdningsændring hos behandlere såvel som hos patienter. Der stilles der-

for krav til de involverede ledelser på alle niveauer om at have fokus på området og 

sikre den nødvendige information og opfølgning på implementering og drift. 

1.8.1 Opgavefordeling og koordination 

Det beskrives, hvem der er ansvarlig for opgavefordelingen i forbindelse med det 

enkelte opfølgningsprogram. Det må sikres, at meget små patientgrupper med 

komplekse problemstillinger ikke spredes over for mange aktører. En entydig an-

svarsplacering for indsatsen og koordination mellem fagprofessionelle, afdelinger 

og sektorer er beskrevet i opfølgningsprogrammet. På baggrund heraf skal der ef-

terfølgende udarbejdes lokale aftaler.  
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1.9 Tidsforløb  

Opfølgningsprogrammet beskriver, hvornår standard-opfølgningsforløb for speci-

fikke patientgrupper kan påbegyndes og afsluttes. Nogle opfølgningsforløb starter 

umiddelbart efter en afgrænset og forholdsvis kortvarig initial behandling, fx ope-

ration. Opfølgningsprogrammet omfatter også de forløb, hvor patienter sideløbende 

tilbydes meget langvarig medicinsk behandling som led i den planlagte initiale be-

handling, fx mere end 6 mdr., idet disse patienters behov på mange områder er ma-

gen til behovene hos patienter, hvis behandling afsluttes tidligere.  

1.10  Plan for det individuelle forløb 

En plan for det individuelle forløb udarbejdes i samarbejde og dialog med patienten 

og evt. pårørende på baggrund af opfølgningsprogrammets beskrivelser og en vur-

dering af den enkeltes behov. Det afklares bl.a. hvilken information den pågælden-

de patient har behov for, herunder hvor patienten kan finde information om opføl-

gende tilbud m.v. 

Der foretages en forventningsafstemning med patienten og evt. pårørende inden 

formulering af den individuelle plan (se kapitlet vedr. plan for det individuelle for-

løb). En tydelig forventningsafstemning opleves at skabe tryghed hos patienten. 

1.11  Fremadrettede behov for monitorering, udvikling og 
forskning 

Der er brug for øget viden vedr. opfølgning af kræftpatienter. Den grundlæggende 

evidens er beskrevet i teksten for opfølgningsprogrammet, og det fremgår heraf, 

hvor der mangler evidens. Dette uddybes i kapitlet vedr. fremadrettede behov for 

monitorering, udvikling og forskning. 

 

En ny organisering af området giver tillige mulighed for at iværksætte pilotprojek-

ter med indhøstning af erfaringer, inden nye modeller implementeres bredt. 
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2 Patientgruppen 

Patientgruppen for dette opfølgningsprogram er patienter, der er diagnosticeret med 

lymfeknudekræft og kronisk lymfatisk leukæmi, og som enten er behandlet eller 

overvåges med henblik på iværksættelse af behandling. 

I 2012 diagnosticeredes ca. 1.100 patienter med lymfeknudekræft (malignt lym-

fom) og 400 med kronisk lymfatisk leukæmi (CLL). Ca. 80 % af lymfom-

patienterne modtager på diagnosetidspunkt behandling med kemoterapi, targeteret 

behandling og/ eller strålebehandling, mens resten og hovedparten af CLL patienter 

kan observeres i et opfølgningsprogram uden behov for umiddelbar behandling. 

Over 85 % af patienterne responderer på iværksat behandling. For hovedparten af 

disse patienter vil deres sygdom ikke recidivere, og de vil kunne afsluttes uden 

yderligere behov for opfølgning efter en periode. Omkring 20 % af patienterne vil 

opleve recidiv indenfor ca. 5 år. Næsten alle patienter, der udvikler recidiv, vil 

kunne tilbydes ny behandling. Afhængig af komorbiditet og biologisk alder vil der 

være kurative behandlingsmuligheder med højdosis kemoterapi og autolog stam-

celle transplantation. For de patienter, som udvikler recidiv efter denne behandling, 

kan en allogen transplantation tilbydes til de patienter, som fortsat responderer på 

behandling. Visse lymfomtyper og CLL er kroniske tilstande med intermitterende 

sygdomsaktivitet og vil dermed have behov for livslang opfølgning. 

 

 

Målgrupper for opfølgning gælder ikke patienter behandlet i kliniske forsøgsproto-

koller, hvor sidstnævnte definerer opfølgningsprogrammet. Herefter kan følgende 

målgrupper defineres i overskriftsform: 

Gruppe A: Patienter i observationsfase uden behandling (”watch and wait”) (550/ 

år) 

Gruppe B: Patienter med strukturel komplet remission på kurativt intenderet be-

handling (500/ år). 

Gruppe C: Patienter med strukturel komplet remission på ikke-kurativt intenderet 

behandling (175/ år). 

Gruppe D: Patienter med partiel remission (175/ år). 

Gruppe E: Patienter der ikke responderer på behandling, dvs. med dårligere effekt 

end partiel remission (100/ år).   
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3 Formål med opfølgningsprogrammet 

Hovedformålet er at opnå den mest hensigtsmæssige strategi ved opfølgning af pa-

tienter med lymfeknudekræft, idet der for alle patienter bør sikres et tilbud om evi-

densbaseret opfølgning. 

Der er fem formål med opfølgning efter initial behandling af lymfeknudekræft: 

1. Forbedring af overlevelse 

2. Rehabilitering/palliation, herunder forebyggelse af komplikationer 

3. Opretholdelse af livskvalitet 

4. Evaluering af behandling 

5. Forskning i behandlingseffekt, senfølger og andet 

Formålene opnås ved: 

 At identificere evt. recidiv af sygdommen 

 

 At monitorere evt. sygdomsaktivitet  

 

 At identificere bivirkninger og senfølge af behandlingen  

 

 Behovsvurdering og beslutning om evt. indsats  
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4  Indsatser 

4.1  Baggrund 

Opfølgningsprogrammer bør generelt følge den nationale guideline for lymfeknu-

dekræft og CLL, som bygger på foreliggende evidens med udgangspunkt i de klini-

ske protokoller og randomiserede undersøgelser, der udgør evidens for den forud-

gående behandling.  

Det er veldokumenteret, at recidivrisikoen afhænger af prognostiske faktorer her-

under sygdomsstadie på diagnosetidspunktet og resultatet af behandlingen.  Reci-

divrisikoen er høj de første år efter endt behandling. Et recidiv bør identificeres så 

tidligt som muligt, således at ny behandling kan iværksættes hurtigt med så lille 

tumorbyrde som muligt. Mens det er veldokumenteret, at patienter, som på recidiv-

tidspunktet har få risikofaktorer og/ eller lavt stadie, har en bedre overlevelse, fore-

ligger der ikke solid dokumentation for, at rutinemæssig anvendelse af CT scan-

ninger i opfølgning i sig selv bedrer overlevelsen. Det anbefales, at der iværksættes 

randomiserede undersøgelser for at afklare dette.  

Gruppe A: Patienter i observationsfase uden behandling (”watch and wait”). For 

patienter med såkaldte lavmaligne typer af lymfeknudekræft og CLL er der tale om 

en kronisk tilstand, hvor sygdomsudviklingen og symptomerne afgør behovet for, 

hvornår behandling skal iværksættes. Næsten alle patienter med lavmalignt lymfom 

og hovedparten af CLL patienterne vil opleve fornyet progression før eller siden, 

og når behovet for ny behandling er tilstede, vil behandlingen ofte kunne bringe 

sygdommen tilbage i en rolig fase, inden fornyet aktivitet opstår igen. En del af 

denne patientgruppe vil efter endt behandling starte en vedligeholdelsesbehandling; 

ofte af flere års varighed. Standardpatienten i denne kategori af patienter vil derfor 

have behov for en livslang opfølgning. 

 

Gruppe B og C: Patienter med strukturel komplet remission. Patienter med komplet 

remission vil typisk kunne afsluttes efter dokumenteret holdbart respons i en kort 

årrække.  

Gruppe D: Patienter uden dokumenteret komplet remission vil  altid have behov for 

i en periode på op til 12 måneder at være i en afklaringsfase, hvor der kan være be-

hov for gentagne scanninger og andre undersøgelser for at afklare eventuel rest-

sygdomsaktivitet, og evt. opfølgende behandling. Her vil en række kliniske prog-

nostiske faktorer have indflydelse på opfølgningsprogrammet, der vil blive indivi-

duelt sammensat.  

Gruppe E: Patienter, der ikke responderer på behandling vil ofte indgå i nye be-

handlingsregimer, mens andre vil overgå til palliative enheder. Opfølgningspro-

grammet vil ofte være kort og med stor individuel variation. 

Overordnede indsatser 

Antallet af nye terapeutiske medikamenter i behandlingen af lymfeknudekræft og 

CLL er stigende. Dette medfører skærpet opmærksomhed ikke kun i behandlings-

perioden, men også i opfølgningsforløbet med særlig fokus på optræden af mulige 

bivirkninger og senfølger.    
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Følgende overordnede indsatser anvendes ved opfølgning af patienter med lymfe-

knudekræft og CLL for alle målgrupper: 

 

 Opfølgning af behandlingsrespons og sygdomsprogression 

 

Indsatser: anamnese (især B- symptomerne: feber, vægtab og nattesved), 

klinisk objektiv undersøgelse (især palpation af lymfeknuder, milt og le-

ver), blodprøvekontrol (især hæmatologiske tal og LDH), billeddiagnosti-

ske undersøgelser (herunder UL, CT, MR og PET/ CT), knoglemarvsun-

dersøgelse. Type og frekvens af indsatser tilpasses individuelt afhængigt af 

målgruppe  

 

 Identificering af mulige senfølger 

 

Indsatser: anamnese, klinisk objektiv undersøgelse, blodprøvekontrol, bil-

leddiagnostiske undersøgelser, knoglemarvsundersøgelse. Type og fre-

kvens af indsatser tilpasses individuelt afhængig af, hvilke typer senfølger 

der er relevante hos den enkelte patient. 

 

4.2  Opsporing af partiel remission, sygdomsprogession og 

recidiv  

Ved den kliniske opfølgning optages anamnese, der foretages palpation af perifere 

glandelregioner med henblik på evt. tilstedeværelse af forstørrede lymfeglandler 

samt evaluering af evt. miltforstørrelse. Evt. kendte ekstranodale manifestationer 

evalueres tilsvarende klinisk for at identificere, om der er sygdomsaktvitet.  

Blodprøvekontrol er en obligatorisk del af opfølgningen. En lang række parametre 

kan afsløre evt. recidiv, og i de leukæmiske varianter er det et direkte mål for syg-

domsaktiviteten.  

CT-scanning er fortsat den foretrukne og mest veldokumenterede scanningstype, 

som er anvendt i opfølgningsfasen.  

Mens PET/CT skanninger hyppigt anvendes diagnostisk og ved responsevaluering 

efter afsluttet behandling, er der ingen dokumentation for at anvende denne ved op-

følgning hos patienter uden mistanke om recidiv. PET/ CT scanning er ofte det 

bedste redskab til at be- eller afkræfte en mistanke om recidiv. Dette vurderes imid-

lertid individuelt. Ved mistanke om recidiv indgår patienterne igen i et pakkeforløb 

på det relevante sted i forløbet med henblik på udredning og evt. behandling. 

4.3  Rehabilitering og palliation 

Rehabilitering og palliation planlægges på basis af en individuel behovsvurdering, 

samt løbende opfølgning af de beskrevne senfølger. Hertil kan komme ikke-

specifikke behov, der ligeledes skal vurderes med henblik på en evt. indsats. Ind-

satserne målrettes, efter at der er foretaget en faglig vurdering på baggrund af den 

individuelle behovsvurdering. 
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I de hæmatologiske opfølgningsprogrammer tages udgangspunkt i Sundhedsstyrel-

sens anbefalinger i forløbsprogrammet for rehabilitering og palliation i forbindelse 

med kræft.  

 

Formålet med rehabilitering er primært: 

 at patienten får viden om sygdom, behandlingsforløb og bivirkninger/ sen-

følger 

 at patienten får indsigt i egne og andres reaktioner og handlinger 

 at patienten tværfagligt støttes herunder psykoscialt og i forhold til egen-

omsorg  

 

Ud over tidligere nævnte specifikke senfølger ved lymfomer og CLL er nogle af de 

hyppigst forekommende mere generelt gældende rehabiliteringsproblemer:  

 angst, depression, hukommelses- og koncentrationsbesvær 

 eksistentielle problemer  

 tidlig overgangsalder 

 påvirket/ ophørt sexliv og risiko for nedsat fertilitet (begge køn) 

 træthed og søvnproblemer 

 

Den tidlige rehabiliterede indsats indebærer, at patienten fra diagnosen løbende 

vurderes i forhold til rehabiliteringsbehov, og at der for patienter med behov udar-

bejdes en specifik plan for rehabilitering. Planen afstemmes med patient og pårø-

rende.  

En stor del af patienter med lymfomer og CLL har ikke behov for en særlig rehabi-

literende eller palliativ indsats. Indsatsen individualiseres. Vejledt af den enkelte 

patients behov overvejes: 

 Information som støtte til egenomsorg tidligt i behandlingsforløbet  

 genoptræningsplan (almen resp. specialiseret genoptræning) 

 psykologbistand 

 diætist 

 kontakt til patientforeninger  

 

Almen genoptræning: Der er tale om et fysisk funktionstab i relation til den aktuel-

le sygdom. Almen genoptræning foregår i kommunalt regi. Et overblik over kom-

munernes samlede tilbud findes på forebyggelsesportalen.dk. 

 

Specialiseret genoptræning: En genoptræning, som kræver et tæt tværfagligt sam-

arbejde på specialistniveau. Specialiseret genoptræning foregår i hospitalsregi. 

Udover de generelt forekommende symptomer hos patienter i palliativt forløb, jf. 

Dansk Palliativ Database, skal opmærksomheden rettes mod specifikke palliative 

problemstillinger ved lymfomer og CLL; herunder følger af sygdoms- og eller be-

handlingsrelateret dysfunktion af knoglemarven (anæmi, trombocytopeni og neu-

tropeni). Mange patienter dør på sygehuset som følge af, at overgangen fra syg-

domsreducerende til palliativ behandling ofte indtræder relativt sent i sygdomsfor-

løbet. For retningslinjer vedrørende specifik symptomkontrol henvises til 

www.pavi.dk, hvor samtlige danske retningslinjer er samlet.  

 

http://www.pavi.dk/
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4.3.1 Senfølger 

Det store antal af forskellige typer lymfeknudekræft, deres udbredelse i kroppen og 

den deraf følgende meget store variation i kompleksiteten og intensiteten af be-

handlingen giver anledning til meget stor variation i bivirkningernes hyppighed og 

intensitet. Mange bivirkninger er begrænsede til behandlingsperioden og ugerne 

derefter, og de forsvinder oftest indenfor uger eller få måneder efter endt behand-

ling. Andre bivirkninger ses først måneder til år efter behandlingen, og når de først 

er kommet, forsvinder de ikke igen. Lymfeknudekræft behandles såvel med syste-

misk behandling (kemoterapi og biologiske stoffer), der virker i hele kroppen, som 

med strålebehandling, der kun har effekt i det bestrålede område. For strålebehand-

lingens vedkommende er bivirkninger og senfølger derfor helt afhængige af, præcis 

hvor i kroppen behandlingen er givet. Ofte vil mistanke om senfølger afsløres i 

anamnesen efterfulgt af specifik undersøgelse af det relevante organsystem. Flere 

af de mulige senfølger kan afsløres i blodprøver. Ofte erkendes det ikke ved blot én 

abnorm værdi, men en tolkning af udviklingen af flere parametre, som sammen-

holdt med tidsfaktoren kan rejse mistanken om disse senfølger. 

Senfølger efter behandlingen: 

 Angst og depression ses hyppigt. En del patienter er i SSRI behandling, 

men en del har behov for terapeutisk intervention efter, at behandlingen er 

ophørt. 

 Koncentrationsbesvær og reduceret korttidshukommelse ses især efter ke-

moterapi i høje doser eller strålebehandling mod hjernen, hvor det kan 

medføre langvarigt koncentrations- og hukommelsesbesvær. Imidlertid er 

det i de senere år blevet klart, at en del patienter har disse problemer selv 

efter almindelig kemoterapi. For de flestes vedkommende bedres sympto-

merne efter nogle måneder til et år, men enkelte oplever permanente pro-

blemer.   

 Kognitiv dysfunktion ses især ved CNS penetrerende kemoterapi og CNS 

bestråling, men visse patienter er genetisk disponerede til det. Selv lettere 

kognitive forringelser kan medføre sociale, akademiske og arbejdsmæssige 

vanskeligheder og forringet livskvalitet. 

 Sløret syn, katarakt og tørhed af øjet er velkendte senfølger efter højdosis 

kemoterapi og strålebehandling mod øjenregionen. Katarakten kan opere-

res som vanligt. 

 Hørelsen kan af visse typer kemoterapi blive nedsat, enten i form af forbi-

gående hørenedsættelse eller tinnitus. Strålebehandling, hvor mellemøret 

eller det indre øre er med i strålefeltet, kan medføre hørenedsættelse, som 

sjældent bliver bedre med tiden. 

 Neuropati er en hyppig bivirkning under behandling med visse typer kemo-

terapi. Den bedres oftest efter endt behandling, men ikke sjældent persiste-

rer der en permanent grad af perifer neuropati. 

 Mundtørhed og deraf følgende risiko for caries kan både opstå under og ef-

ter kemoterapi og efter strålebehandling mod hoved-hals-regionen. Nogle 

patienter kan opleve midlertidig eller permanent påvirkning af smagssans 

efter kemoterapi. 

 Nedsættelse af hjertets pumpeevne eller arytmi ses især ved antracyklin-

behandling i højere doser, men kan også ses efter andre former for kemote-

rapi samt efter behandling med nogle af de nye ’targeterede’ stoffer. For-

andringerne er ofte blivende. Øget risiko for at udvikle hypertension og ar-

teriosklerose er velkendte senfølger. Strålebehandling, hvor hjertet er med i 
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strålefeltet, kan medføre forsnævring af kranspulsårerne med risiko for 

blodprop i hjertet. Desuden kan ses skade på hjerteklapperne og hjerteryt-

meforstyrrelser. 

 Visse former for kemoterapi kan give varige alvorlige senfølger i lungerne 

med blivende lungefibrose til følge. Strålebehandling, hvor dele af lunger-

ne er med i feltet, kan ligeledes give lungefibrose og nedsat lungefunktion. 

 Mave-tarm-gener med kronisk diarre eller malabsoption kan ses hos nogle 

patienter efter kemoterapi eller strålebehandling mod bughulen. 

 Visse former for kemoterapi samt strålebehandling mod nyrerne kan ned-

sætte nyrernes funktion midlertidigt eller permanent, og i visse tilfælde 

kræves dialyse. Det kan også medføre forhøjet blodtryk. 

 Visse former for kemoterapi samt strålebehandling mod blæren kan give 

kronisk blærebetændelse. 

 Infertilitet med for tidlig overgangsalder for kvindernes vedkommende og 

nedsat eller ophævet sædproduktion for mændenes vedkommende er en 

hyppig senfølge af kemoterapi og strålebehandling mod bækkenet eller te-

stiklerne. Patienter, der gennemgår allogen transplantation med hæmopoie-

tiske stamceller, har en meget høj risiko for infertilitet og nedsat kønshor-

monproduktion.  

 Lav kønshormonproduktion er en senfølge af strålebehandling mod testik-

ler og æggestokke. 

 Seksuelle problemer er velkendt under behandlingen, men mange patienter 

har problemer med at genoptage den normale seksuelle aktivitet, som både 

kan være på psykisk og fysiologisk baggrund. 

 Nedsat stofskifte ses især efter strålebehandling, hvor skjoldbruskkirtlen 

har været med i strålefeltet.  

 Den hyppige anvendelse af prednison i behandlingen medfører øget risiko 

for udvikling af osteoporose. 

 Efter kemoterapi kan ses hypogammaglobulinæmi med recidiverende in-

fektioner, som kræver regelmæssige gammaglobulin infusioner. 

 Udvikling af myelodysplasi/ sekundær leukæmi ses især efter behandling 

med alkylerende stoffer eller topoisomerasehæmmere. Solide tumorer ses 

med øget hyppighed både efter kemoterapi og specielt efter strålebehand-

ling, hvor svulsterne sidder i det bestrålede område. 

 Atrofi af muskler og bindevæv i bestrålede områder kan opstå mange år ef-

ter behandlingen. 

 Mange typer af kemoterapi samt strålebehandling mod skalpen medfører 

midlertidigt hårtab, men permanent hårtab er sjældent. 

 Intensiv kemoterapi og store strålefelter (anvendes sjældent i dag) kan give 

såkaldt metabolisk syndrom med diabetes, forhøjet blodtryk, forhøjet kole-

sterol og lipid i blodet samt central fedme. 

 

4.4  Kommunikation, patientinddragelse og støtte til egen-

omsorg 

Støtte til egenomsorg skal stile mod at gøre patienten så selvhjulpen som muligt og 

øge evnen til egenomsorg, herunder evnen til at reagere på alarmsymptomer. Den-

ne støtte gives som information til patienten vedr. symptomer og mulige følgetil-

stande, som patienten skal være opmærksom på, og som bør føre til kontakt til 

sundhedspersonalet. Informationen kan eksempelvis gives ved de opfølgende sam-

taler med patienten, fx i forbindelse med behovsvurderingerne.  
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Plan for det individuelle forløb udarbejdes i samarbejde og dialog med patienten og 

evt. pårørende. 

I forhold til det individuelle behov skal patienten involveres med viden om, hvor-

dan de selv kan eller skal handle, hvad de skal være opmærksomme på f.eks. i for-

hold til symptomer på anæmi, infektioner og blødning, potentielle senfølger og 

psykosociale problematikker. Der gives tydelig information om, hvordan patienten 

kan få kontakt med relevante fagpersoner, der koordinerer den rehabiliterende ind-

sats.  

4.5  Opgavefordeling og koordination 

Opfølgningen planlægges og varetages tværfagligt og multidisciplinært efter be-

hov. Patientkontakten varetages af den angivne instans på det tidspunkt, der er an-

givet i skemaerne afsnit 4.6. 

I forhold til opsporing af partiel remission, sygdomsprogession og recidiv  

 

Opfølgning varetages på hæmatologiske afdelinger. For behandlede patienter fore-

tages senest 3 måneder efter endt behandling behovsvurdering med fokus på at 

identificere tidlige og sene komplikationer til behandlingen. 

For patienter, der observeres uden behandling, skal patienten indenfor det første 

halve år have tilbudt rehabiliteringssamtale med fokus på at leve med en cancerdi-

agnose, uden at der behandles aktivt. 

I forbindelse med overdragelse til anden sektor skal foretages en forventningsaf-

stemning med patienten og en vurdering af evt. rehabiliteringsbehov. Herudover 

skal foreligge en klar og individuel stillingtagen til, hvornår patienten bør genhen-

vises til den hæmatologiske afdeling.  

I forhold til senfølger 

Patientens sundhedsfaglige kontaktperson/ -er afholder samtaler og afsteming af 

forventninger, hvor der er fokus på patientens vaner og rutiner, fysiske og psykiske 

tilstand samt sociale forhold herunder hverdagsliv/ arbejdsliv. Den sundhedsfaglige 

kontaktperson har ansvaret for at koordinere rehabilitering og palliation. De pårø-

rende inddrages efter aftale med patienten.  

De meget varierende senfølger optræder med meget forskellig hyppighed og svær-

hedsgrad hos patienterne afhængig af den konkrete behandling, som den enkelte 

patient har fået. Da en stor del af patienter med lymfomsygdomme bliver helbredt, 

og da mange tilmed er meget unge på behandlingstidspunktet, bliver senfølger af 

behandlingen et tiltagende problem. Patienterne har behov for en livslang indsats i 

form af forebyggelse, diagnostik og behandling af senfølger, når/ hvis de opstår, 

samt information om eventuelle nye forskningsresultater vedrørende senfølger.  

Opfølgningen kan varetages i et samarbejde mellem hæmatologiske afdelinger og 

almen praksis. Tolkningen af blodprøver og evt. andre fund er en specialistopgave. 

Blodprøver kan varetages såvel i almen praksis som på sygehus. 

Indsatserne kan varetages af såvel læger som plejepersonale afhængig af indhold 

og lokale forhold. 
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Det foreslås, at denne indsats blev varetaget af specialiserede senfølgeklinikker, 

som nu oprettes mange steder i udlandet. I Danmark findes det kun for børn, men 

behovet er stort, specielt for unge og yngre voksne (’adolescents and young adults’, 

såkaldte AYA). En etablering af såkaldte senfølgeklinkker for unge og yngre voks-

ne vil kunne sikre den rette opfølgning med henblik på senfølger.  

4.6 Tidsforløb 

Ved starten af et opfølgningsforløb foretages en forventningsafstemning med pati-

ent og evt. pårørende. For patienter med lymfomer og CLL er indsatsen vedvaren-

de, fordi behandlingen principielt er livslang.  

Ift. opsporing af partiel remission, sygdomsprogession og recidiv  

Opfølgning med de beskrevne indsatser afhænger af hvilken af følgende målgrup-

per, der er tale om. Desuden vil der ofte være behov for individuelle tilpasninger på 

baggrund af sygdommens meget heterogene natur.   

Gruppe A: Patienter i observationsfase uden forudgående behandling (”watch and 

wait”) 

Ved klinisk lav risiko for hurtigt behandlingsbehov udføres klinisk opfølgning og 

blodprøver med 4-12 måneders interval. Frekvensen er individuelt tilpasset og af-

hænger af en lang række kliniske faktorer. Der er sjældent behov for yderligere pa-

rakliniske undersøgelser, så længe sygdommen klinisk er i rolig fase.  

Gruppe B: Patienter i strukturel komplet remission (CR) på kurativt intenderet be-

handling 

Kontakt hver 3.-4. måned med klinisk opfølgning og blodprøver i 1 år, herefter 

hver 6. måned i 2 år. I alt 3 års opfølgning. Skanninger gennemføres ikke rutine-

mæssigt, men ved klinisk mistanke om recidiv anvendes CT-skanninger (PET/ CT-

skanninger i udvalgte tilfælde). Omkring 25 % af patienterne vil dog have en særlig 

høj risiko for recidiv og følges i 5 år, og her vil CT-skanning efter 6, 12 og 24 må-

neder anbefales, når evt. fornyet kurativ behandling er mulig.  

 År 1 År 1    År 2 År 3 År 4-5 

   Efter 3 

mdr. 

Hver 

3.- 4. 
mdr. 

Hver 6. 

mdr. 

Hver 6. mdr. Hver 

12. må-
ned 

Hver 6. 

mdr. 

Hver 6. mdr 

Kun for høj risiko 

pt. 

Behovsvurdering     x             

Senfølger     x       

Støtte til egenom-

sorg 

    x       

Klinisk opfølgning 
og blodprøver 

 x  x  x x  

CT skanning til pa-
tienter med særlig 

høj risiko for reci-

div 

  x  x   
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Gruppe C: Patienter i strukturel CR på ikke-kurativt intenderet behandling 

Kontakt hver 3.-4. måned med klinisk opfølgning og blodprøver i 1 år, herefter 

hver 6. måned. Opfølgningen er livslang. 15-20% vil dog fortsat være uden syg-

domsaktivitet og kan afsluttes efter 10 år til opfølgning i almen praksis. Skanninger 

gennemføres ikke rutinemæssigt, men ved klinisk mistanke om recidiv anvendes 

CT-skanninger (PET/ CT-skanninger i udvalgte tilfælde). 

 År 1 År 1 Årligt 

resten 

af livet 

Efter 10 

år 

   Efter 3 

mdr. 

Hver 3.- 

4. mdr. 

Hver 6. 

mdr. 

 

Behovsvurdering     x          

Senfølger x    

Støtte til egenom-

sorg 

x    

Klinisk opfølg-

ning og blodprø-

ver 

x x x  

Patienter uden 

sygdomsaktivitet 

x x x Afsluttes 

til almen 

praksis 

 

Gruppe D: Patienter i  partiel remission (PR) 

Kontakter med hyppig klinisk opfølgning og parakliniske undersøgelser (herunder  

bl.a.  CT- eller PET/ CT-skanninger og knoglemarvsmarvsundersøgelser) med sto-

re individuelle variationer afhængigt af den kliniske problemstilling og typen af 

lymfeknudekræft. En standardopfølgning kan således ikke defineres mere præcist, 

hverken kvalitativt eller kvantitativt. Den intensive opfølgning fortsætter, indtil der 

er en dokumenteret opnået CR eller stabil PR. Sidstnævnte vil oftest være afklaret i 

løbet af de første 6 måneder efter afsluttet behandling. 

Gruppe E: Patienter, der ikke responderer på behandling  

Stor individuel variation i opfølgning, hvor der ikke kan defineres et standardfor-

løb. Nogle patienter i denne gruppe vil umiddelbart overgå til ny behandling. An-

dre patienter vil overgå til en ren pallierende fase. Opfølgningen afhænger af typen 

af lymfeknudekræft, patientens biologiske alder, komorbiditet, kliniske problem-

stilling og prognostiske faktorer.  
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5 Plan for det individuelle forløb 

På baggrund af det beskrevne standardopfølgningsprogram skal der for hver enkelt 

patient lægges et individuelt program for opfølgning efter afslutning af den initiale 

behandling.  

Den faglige indsats er beskrevet i Forløbsprogram for rehabilitering og palliation i 

forbindelse med kræft – del af samlet forløbsprogram for kræft SST 2012. (se dette 

for detaljer). 

Den faglige indsats omfatter en behovsvurdering:  

 Alle patienter skal have udført en behovsvurdering i forbindelse med det 

initiale behandlingsforløb, og der skal laves status evt. med fornyet vurde-

ring ved afslutning af behandlingsforløbet og i efterforløbet ved ændringer 

i tilstanden  

 

 Behovsvurderingen kan efterfølges af en uddybende udredning, når det 

vurderes relevant. Herefter skal det besluttes, om der skal ydes en relevant 

indsats, som afstemmes med patientens og pårørendes forventninger  

 

Behovsvurderingen bør omfatte alle aspekter såvel fysiske, psykiske, sociale og ek-

sistentielle behov.  

På baggrund af behovsvurderingen besluttes det, hvilke indsatser der skal tilbydes 

patienten enten af den aktuelle instans eller af andre samarbejdspartnere.  

Der gennemføres derefter en forventningsafstemning, hvorunder patienten og even-

tuelle pårørende informeres om formål, muligheder og forventet udbytte af pro-

grammet. En tydelig forventningsafstemning skaber tryghed. Patienterne har ikke 

kun brug for at vide, om der evt. skulle være opstået recidiv. De har også brug for 

støtte, herunder viden om, hvordan de selv kan handle, hvad de skal være opmærk-

somme på fx i forhold til symptomer, senfølger samt psykosocial støtte. For patien-

terne er det væsentligt, at de ved behov kan få kontakt med relevante fagpersoner. 

Herefter træffes beslutning om den individuelle opfølgning i fællesskab mellem pa-

tient og den ansvarlige instans. Det besluttes, hvilke indsatser der skal ydes. 

Derefter udarbejdes en plan for opfølgningen. Planen skal bl.a. omfatte en tværfag-

lig beskrivelse af indsatsen, hvem der er ansvarlig, formålet og tidspunkt for evalu-

ering, samt samordnes med andre aktører, almen praksis, kommune.  

Det bør tydeligt fremgå, hvad der er formålet med opfølgningen, hvem der er den 

ansvarlige instans for de enkelte indsatser, hvad opfølgningen indebærer, hvornår 

en evaluering skal foretages og formålet dermed, og hvordan patienten kan komme 

i kontakt med relevante fagpersoner. 

Kontinuitet ift. kontakten med sundhedsvæsenet, information m.v. er ligeledes vig-

tig for patienten. Forskellige muligheder for opfølgningen bør overvejes for at un-

derstøtte kontinuiteten, herunder fysisk fremmøde og opfølgning vha. elektroniske 

medier, eksempelvis vha. en officiel mail-box, som læses og besvares på bestemte 

tidspunkter, telefonisk opfølgning, opfølgning via skype o.l., patient-initieret op-
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følgning m.v. Ved planlægningen bør der tages hensyn til eventuelle andre kontak-

ter, patienten har fx i forbindelse med komorbiditet eller senfølger. 

I opfølgningsforløbet vil ansvaret for behandling ofte være delt mellem sygehus og 

almen praksis, således at ansvaret for patientens evt. komorbiditet ofte vil ligge i 

almen praksis, mens ansvaret for behandling af senfølger kan være delt, men ofte 

ligge i sygehuset. De øvrige indsatser i forbindelse med opfølgning kan afhængigt 

af, hvilke indsatser der er tale om, varetages af såvel sygehus som almen praksis el-

ler kommune. 

Kommunerne har en hovedopgave i forhold til opfølgning, herunder rehabilitering 

og palliation, idet der kan være behov for en bred vifte af indsatser, der ydes i 

kommunalt regi og som kan involvere en række forvaltningsområder i kommunen, 

primært inden for sundheds-, social-, beskæftigelse- og undervisningsområdet.  

Almen praksis og kommunen skal udføre fornyet behovsvurdering ved behov  

 

Såfremt 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 aktører, således 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 opfølgningsprogrammer supplerer de relevante pakkeforløb 

for kræft og erstatter kapitlerne i pakkeforløbene om efterbehandling. 

 

Opfølgningen bør på længere sigt beskrives i de relevante kliniske retningslinjer på 

kræftområdet, på linje med udredning og behandling. Retningslinjerne bør så vidt 

muligt være evidensbaserede. Der er derfor på mange områder behov for (mere) 

forskning og systematisk erfaringsopsamling inden for opfølgning.  Kun derved 

kan kvaliteten i indsatserne fastholdes og forøges fremover. 

 

6.1 Monitorering af opfølgning af kræftpatienter 

Det er med eksisterende, lokale registreringer ofte muligt at monitorere opfølgnin-

gen lokalt, mens det ikke i øjeblikket er muligt at monitorere hele området natio-

nalt. Beslutninger vedrørende monitoreringen bør tages, så landsdækkende ensarte-

de registreringer så vidt muligt sikres. 

Opfølgning bør monitoreres via eksisterende datakilder som Landspatientregisteret 

og de relevante kliniske databaser. Landspatientregistret giver mulighed for regi-

strering af relevante kontakter med sygehusvæsenet, mens databaserne bør give 

mulighed for at opsamle forskningsrelevante data fra opfølgningsprogrammet. Det 

bør drøftes, hvilke indikatorer, der er relevante, men fx vil en registrering af, at der 

er foretaget en behovsvurdering før planlægning af det individuelle program, kunne 

sikre en monitorering af dette væsentlige punkt. Herudover vil opfølgningen af de 

enkelte kræftformer og stadier, senfølger m.m. stille meget varierende krav til mo-

nitoreringen, så det på den ene side bliver muligt at følge udviklingen såvel gene-

relt som på det individuelle niveau, og det på den anden side undgås, at der sker 

unødig registrering uden konsekvens. 

Det er i den sammenhæng positivt, at de kliniske databaser fremover også vil kun-

ne anvendes til forskning. Men derudover, vil der tillige på mange områder være 

behov for målrettede forskningsprojekter med fokus på opfølgningsindsatser og 

denne fase af patientforløbet. 

6.2 Udvikling af nye organisationsformer 

Udvikling og udbygning af koordination mellem afdelinger/sektorer 

Med behovet for at sikre koordination og integration mellem mange aktiviteter i 

forbindelse med opfølgning af patienter med kræft på tværs af specialer, sygehuse, 

regioner og sektorer opstår et øget behov for at etablere nye organisationsformer og 

strukturer. Men organiseringen bør så vidt muligt tage udgangspunkt i eksisterende 

organiseringer og koordinerende funktioner.  

Koordination af den individuelle opfølgning, som det er tilfældet for patienter i 

pakkeforløb og for patienter med kroniske sygdomme, varetages fx af forløbskoor-

dinatorfunktioner, af de sundhedsfaglige kontaktpersoner, udskrivningskoordinato-

rer, nøglepersoner, tovholderfunktioner i almen praksis, i regionalt og kommunalt 

regi. 

Det bør aftales lokalt, hvordan koordinationen bedst sikres både generelt og i for-

hold til enkelte patientforløb. 
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Samarbejdet mellem kommune og region kan fx aftales ved sundhedsaftalerne. 

Nogle kommuner har allerede aftaler med almen praksis vedrørende koordinering 

ved kronisk sygdom og vedrørende palliative indsatser i den sene og terminale fa-

se. Sådanne aftaler kan tjene som modeller også for opfølgning af patienter med 

kræft. 

Vidensdeling både lokalt og på landsplan er vigtig, således at gode erfaringer et 

sted deles med andre aktører på området, og gode eksempler kan spredes hurtigst 

muligt. 
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