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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, handtering af senfolger, stette 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 egede 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:

e 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 sjeldnere 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, senfolger, 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 vere opmerksom pé 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

Opfoelgningsprogrammet 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 kraeftpatienter 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 pracist. Der foreligger for mange kraftformer 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 hensigtsmessigt bade til andre opfelgen-
de indsatser og i andre dele af patienternes forleb, samt at der er grund til at antage,
at kvaliteten af opfelgningsforlab for kraftpatienter kan udvikles og optimeres in-
denfor den eksisterende gkonomiske ramme.

Det blev derfor besluttet, at der skulle igangsattes et arbejde med henblik péa 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 pakkeforlebet,
hvor det tidligere kapitel vedr. efterforlobet 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 vere 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
omrader.

Formalet er pa sigt at bedre tilretteleggelsen af opfelgningen saledes, at opfelgnin-
gen foregar pé et ensartet, evidensbaseret hojt 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 lengere
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 senfolger. 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 kraeftpatienter 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 udtraekkes data fra de kliniske databaser for
antallet af patienter med de enkelte kraeftformer 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 opfglgningsprogrammet

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 opfelgningsprogram 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 veere, at patientens behov
afdeekkes i dialog med patienten, og at der derefter tages en sundhedsfagligt baseret
beslutning om indholdet af den planlagte, individuelle opfoelgning. 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 forudsetninger, og dermed ogsa
inddrage ulige vilkar, som en praemis i behovsvurderingen”. P4 leengere sigt vil det
vere hensigtsmaessigt at udvikle “vaerktejer” til denne faglige afdekning.

Den generiske arbejdsgruppe har identificeret folgende potentielle konsekven-
ser/formél med de opfelgende indsatser, 1 uprioriteret reekkefolge:

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

e  Pavise evt. resttumor

e  Finde recidiv, hvis det for den pagaeldende 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.

Opfglgningsprogram for lymfeknudekraeft og kronisk lymfatisk leukaemi 7/ 29



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. formal, forventet udbytte og evidens, pa felgende niveauer:

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

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, tilrettelegges et
individuelt opfelgningsforleb for den enkelte patient.

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

Patienter med den samme kraftform 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 senfelger til behandlingen, samt an-
leegges et helhedssyn pa 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 kraftsygdom ber kombineres med indsatser i forbindelse med
komorbiditet, sdledes at opfalgningen foregér i det neere sundhedsvasen, hvis en
specialiseret indsats ikke er nedvendig.

Det sygdomsspecifikke opfalgningsprogram 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 kraeftsygdom har en behandlingsmaessig og
prognostisk konsekvens.

Programmet beskriver standardprogrammer for indsatser og organisering vedr. op-
sporing af resttumor og recidiv i forhold til patientgruppestratificeringen, pé bag-
grund af recidivfrekvens og —menster samt behandlingsmuligheder ved recidiv.

1.6.3 Rehabilitering, palliation, psykosocial stgtte og egenomsorg

Ved opfelgningen skal der vaere fokus pa behov for rehabiliterende indsatser, som
kan vere savel sygdoms- eller behandlingsspecifikke som mere generelle for
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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 1 opfelgningsprogrammet.

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

1.6.4  Beskrivelse af senfglger

I dette afsnit beskrives senfolger, der kan opsté 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
sjeldne senfolger af kreeftbehandling, er athangig af de enkelte
behandlingsmodaliteter og sammensatninger af behandlinger, som til stadighed
skifter indenfor kraftbehandling.

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

Senfalger kan omfatte organskader, der manifesterer sig under behandlingen (som
kardiomyopati, nyreskader, horenedsettelse), eller senfelger der manifesterer sig
efter at behandlingen er ophert (fx endokrine forstyrrelser, sekundeaer cancer) Acce-
lererede aldringsprocesser kan ogséa 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 undersggelser og mere intensiv
opfelgning. Identifikation af dysfunktioner er vigtig for at kunne give patienten de
bedste muligheder for hensigtsmaessig behandling og rehabilitering.

1.7 Kommunikation og inddragelse

For opfolgningen pabegyndes ber det tydeligt formidles til patienten, hvad formélet
med opfelgningen er. I dialogen med patienten er det saledes vigtigt at tydeliggere
at:
e Den individuelle opfelgning baseres pé det beskrevne opfelgningsprogram
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:
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Opfoelgning med hyppige kontrolskanninger ikke er nedvendig for alle
kreaeftpatienter. 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, lobende kan {2 hurtig tid
til undersegelse m.v., hvis der opstér symptomer. Information om kon-
taktmuligheder gives til patienten som en del af den individuelle plan

1.8 Organisering af opfglgningsprogram

Opfoelgningsprogrammet beskriver, hvordan programmet kan organiseres, séledes
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, formél og ressourcer. Opfolgningsforlabet
skal ikke pé forhind 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 vaere 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 savel 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 pd implementering og drift.

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 sméa 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.
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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 forlgb udarbejdes i samarbejde og dialog med patienten
og evt. parerende pd 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, udvikling og
forskning

Der er brug for eget viden vedr. opfelgning af kraftpatienter. Den grundlaeggende
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 omrédet giver tillige mulighed for at ivaerksatte pilotprojek-
ter med indhestning af erfaringer, inden nye modeller implementeres bredt.
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2 Patientgruppen

Patientgruppen for dette opfelgningsprogram er patienter, der er diagnosticeret med
lymfeknudekraeft og kronisk lymfatisk leukaemi, og som enten er behandlet eller
overvages med henblik pé iverksettelse af behandling.

12012 diagnosticeredes ca. 1.100 patienter med lymfeknudekreeft (malignt lym-
fom) og 400 med kronisk lymfatisk leukemi (CLL). Ca. 80 % af lymfom-
patienterne modtager pa diagnosetidspunkt behandling med kemoterapi, targeteret
behandling og/ eller stralebehandling, mens resten og hovedparten af CLL patienter
kan observeres i et opfelgningsprogram uden behov for umiddelbar behandling.
Over 85 % af patienterne responderer pa ivaerksat behandling. For hovedparten af
disse patienter vil deres sygdom ikke recidivere, og de vil kunne afsluttes uden
yderligere behov for opfelgning efter en periode. Omkring 20 % af patienterne vil
opleve recidiv indenfor ca. 5 ar. Nesten alle patienter, der udvikler recidiv, vil
kunne tilbydes ny behandling. Athangig af komorbiditet og biologisk alder vil der
vaere kurative behandlingsmuligheder med hgjdosis 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 pa
behandling. Visse lymfomtyper og CLL er kroniske tilstande med intermitterende
sygdomsaktivitet og vil dermed have behov for livslang opfelgning.

Malgrupper for opfalgning geelder ikke patienter behandlet i kliniske forsggsproto-
koller, hvor sidstnavnte definerer opfelgningsprogrammet. Herefter kan folgende
malgrupper defineres i overskriftsform:

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

Gruppe B: Patienter med strukturel komplet remission pa kurativt intenderet be-
handling (500/ ar).

Gruppe C: Patienter med strukturel komplet remission pé ikke-kurativt intenderet
behandling (175/ &r).

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

Gruppe E: Patienter der ikke responderer pa behandling, dvs. med darligere effekt
end partiel remission (100/ ar).
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3 Formal med opfglgningsprogrammet

Hovedformalet er at opna den mest hensigtsmassige strategi ved opfelgning af pa-
tienter med lymfeknudekreeft, idet der for alle patienter ber sikres et tilbud om evi-
densbaseret opfelgning.

Der er fem formél med opfelgning efter initial behandling af lymfeknudekreett:

1.
2.
3.
4,
5.

Forbedring af overlevelse

Rehabilitering/palliation, herunder forebyggelse af komplikationer
Opretholdelse af livskvalitet

Evaluering af behandling

Forskning i behandlingseffekt, senfolger og andet

Formalene opnas ved:

At identificere evt. recidiv af sygdommen
At monitorere evt. sygdomsaktivitet
At identificere bivirkninger og senfelge af behandlingen

Behovsvurdering og beslutning om evt. indsats
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4 Indsatser

4.1 Baggrund

Opfelgningsprogrammer ber generelt folge den nationale guideline for lymfeknu-
dekraeft og CLL, som bygger pé foreliggende evidens med udgangspunkt i de klini-
ske protokoller og randomiserede underseggelser, der udger evidens for den forud-
géende behandling.

Det er veldokumenteret, at recidivrisikoen athenger af prognostiske faktorer her-
under sygdomsstadie pa diagnosetidspunktet og resultatet af behandlingen. Reci-
divrisikoen er hoj de forste ar efter endt behandling. Et recidiv ber identificeres s&
tidligt som muligt, sdledes at ny behandling kan iverksettes hurtigt med sa lille
tumorbyrde som muligt. Mens det er veldokumenteret, at patienter, som pé recidiv-
tidspunktet har fa risikofaktorer og/ eller lavt stadie, har en bedre overlevelse, fore-
ligger der ikke solid dokumentation for, at rutinemaessig anvendelse af CT scan-
ninger i opfolgning i sig selv bedrer overlevelsen. Det anbefales, at der ivaerksettes
randomiserede undersegelser for at afklare dette.

Gruppe A: Patienter i observationsfase uden behandling (“watch and wait”). For
patienter med sakaldte lavmaligne typer af lymfeknudekraft og CLL er der tale om
en kronisk tilstand, hvor sygdomsudviklingen og symptomerne afger behovet for,
hvornar behandling skal ivaerksattes. Naesten alle patienter med lavmalignt lymfom
og hovedparten af CLL patienterne vil opleve fornyet progression for eller siden,
og nar behovet for ny behandling er tilstede, vil behandlingen ofte kunne bringe
sygdommen tilbage i en rolig fase, inden fornyet aktivitet opstar igen. En del af
denne patientgruppe vil efter endt behandling starte en vedligeholdelsesbehandling;
ofte af flere ars varighed. Standardpatienten i denne kategori af patienter vil derfor
have behov for en livslang opfelgning.

Gruppe B og C: Patienter med strukturel komplet remission. Patienter med komplet
remission vil typisk kunne afsluttes efter dokumenteret holdbart respons i en kort
arrakke.

Gruppe D: Patienter uden dokumenteret komplet remission vil altid have behov for
i en periode pa op til 12 méneder at vare i en afklaringsfase, hvor der kan veere be-
hov for gentagne scanninger og andre undersggelser for at atklare eventuel rest-
sygdomsaktivitet, og evt. opfelgende behandling. Her vil en reekke kliniske prog-
nostiske faktorer have indflydelse pé opfelgningsprogrammet, der vil blive indivi-
duelt sammensat.

Gruppe E: Patienter, der ikke responderer pa behandling vil ofte indga i nye be-
handlingsregimer, mens andre vil overga til palliative enheder. Opfelgningspro-
grammet vil ofte vaere kort og med stor individuel variation.

Overordnede indsatser

Antallet af nye terapeutiske medikamenter i behandlingen af lymfeknudekraft og
CLL er stigende. Dette medferer skerpet opmerksomhed ikke kun i behandlings-
perioden, men ogsa i opfelgningsforlebet med sarlig fokus pa optreeden af mulige
bivirkninger og senfolger.
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Folgende overordnede indsatser anvendes ved opfelgning af patienter med lymfe-
knudekreeft og CLL for alle malgrupper:

e Opfolgning af behandlingsrespons og sygdomsprogression

Indsatser: anamnese (iseer B- symptomerne: feber, vagtab og nattesved),
klinisk objektiv undersogelse (is@r palpation af lymfeknuder, milt og le-
ver), blodprevekontrol (iser heematologiske tal og LDH), billeddiagnosti-
ske undersggelser (herunder UL, CT, MR og PET/ CT), knoglemarvsun-
dersogelse. Type og frekvens af indsatser tilpasses individuelt athaengigt af
malgruppe

e Identificering af mulige senfolger

Indsatser: anamnese, klinisk objektiv undersegelse, blodpravekontrol, bil-
leddiagnostiske undersggelser, knoglemarvsundersggelse. Type og fre-
kvens af indsatser tilpasses individuelt athangig af, hvilke typer senfolger
der er relevante hos den enkelte patient.

4.2 Opsporing af partiel remission, sygdomsprogession og
recidiv

Ved den kliniske opfelgning optages anamnese, der foretages palpation af perifere
glandelregioner med henblik pa evt. tilstedevaerelse af forsterrede lymfeglandler
samt evaluering af evt. miltforsterrelse. Evt. kendte ekstranodale manifestationer
evalueres tilsvarende klinisk for at identificere, om der er sygdomsaktvitet.

Blodprevekontrol er en obligatorisk del af opfelgningen. En lang raekke parametre
kan afslere evt. recidiv, og i de leukeemiske varianter er det et direkte mal for syg-
domsaktiviteten.

CT-scanning er fortsat den foretrukne og mest veldokumenterede scanningstype,
som er anvendt i opfelgningsfasen.

Mens PET/CT skanninger hyppigt anvendes diagnostisk og ved responsevaluering
efter afsluttet behandling, er der ingen dokumentation for at anvende denne ved op-
folgning hos patienter uden mistanke om recidiv. PET/ CT scanning er ofte det
bedste redskab til at be- eller afkraefte en mistanke om recidiv. Dette vurderes imid-
lertid individuelt. Ved mistanke om recidiv indgér patienterne igen i et pakkeforlab
pa det relevante sted i forlgbet med henblik pa udredning og evt. behandling.

4.3 Rehabilitering og palliation

Rehabilitering og palliation planlaegges 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 malrettes, efter at der er foretaget en faglig vurdering pa baggrund af den
individuelle behovsvurdering.
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I de hematologiske opfelgningsprogrammer tages udgangspunkt i Sundhedsstyrel-
sens anbefalinger i forlebsprogrammet for rehabilitering og palliation i forbindelse
med kreft.

Formalet med rehabilitering er primaert:

e at patienten far viden om sygdom, behandlingsforleb og bivirkninger/ sen-
folger

e at patienten far indsigt i egne og andres reaktioner og handlinger

e at patienten tvaerfagligt stettes herunder psykoscialt og i forhold til egen-
omsorg

Ud over tidligere neevnte specifikke senfolger ved lymfomer og CLL er nogle af de
hyppigst forekommende mere generelt gaeldende rehabiliteringsproblemer:

angst, depression, hukommelses- og koncentrationsbesvaer
eksistentielle problemer

tidlig overgangsalder

pavirket/ ophert sexliv og risiko for nedsat fertilitet (begge kon)
traethed og sevnproblemer

Den tidlige rehabiliterede indsats indebeerer, at patienten fra diagnosen lebende
vurderes i forhold til rehabiliteringsbehov, og at der for patienter med behov udar-
bejdes en specifik plan for rehabilitering. Planen afstemmes med patient og pare-
rende.

En stor del af patienter med lymfomer og CLL har ikke behov for en sarlig rehabi-
literende eller palliativ indsats. Indsatsen individualiseres. Vejledt af den enkelte
patients behov overvejes:

Information som stette til egenomsorg tidligt i behandlingsforlebet
genoptraeningsplan (almen resp. specialiseret genoptraning)
psykologbistand

dietist

kontakt til patientforeninger

Almen genoptrening: Der er tale om et fysisk funktionstab i relation til den aktuel-
le sygdom. Almen genoptraening foregar i kommunalt regi. Et overblik over kom-
munernes samlede tilbud findes pa forebyggelsesportalen.dk.

Specialiseret genoptraening: En genoptraning, som kraever et tet tveerfagligt sam-
arbejde pa specialistniveau. Specialiseret genoptraning foregér i hospitalsregi.
Udover de generelt forekommende symptomer hos patienter i palliativt forleb, jf.
Dansk Palliativ Database, skal opmarksomheden rettes mod specifikke palliative
problemstillinger ved lymfomer og CLL; herunder folger af sygdoms- og eller be-
handlingsrelateret dysfunktion af knoglemarven (an@mi, trombocytopeni og neu-
tropeni). Mange patienter der pa sygehuset som folge af, at overgangen fra syg-
domsreducerende til palliativ behandling ofte indtraeder relativt sent i sygdomsfor-
lobet. For retningslinjer vedrerende specifik symptomkontrol henvises til
www.pavi.dk, hvor samtlige danske retningslinjer er samlet.

Opfglgningsprogram for lymfeknudekraeft og kronisk lymfatisk leukaemi 16 / 29


http://www.pavi.dk/

4.3.1 Senfglger

Det store antal af forskellige typer lymfeknudekreeft, deres udbredelse i kroppen og
den deraf folgende meget store variation i kompleksiteten og intensiteten af be-
handlingen giver anledning til meget stor variation i bivirkningernes hyppighed og
intensitet. Mange bivirkninger er begreensede til behandlingsperioden og ugerne
derefter, og de forsvinder oftest indenfor uger eller f4 maneder efter endt behand-
ling. Andre bivirkninger ses forst méneder til ar efter behandlingen, og nér de forst
er kommet, forsvinder de ikke igen. Lymfeknudekraft behandles sdvel med syste-
misk behandling (kemoterapi og biologiske stoffer), der virker i hele kroppen, som
med stralebehandling, der kun har effekt i det bestralede omréade. For stralebehand-
lingens vedkommende er bivirkninger og senfolger derfor helt athengige af, praecis
hvor i kroppen behandlingen er givet. Ofte vil mistanke om senfolger afslores i
anamnesen efterfulgt af specifik undersaggelse af det relevante organsystem. Flere
af de mulige senfolger kan afsleres i blodprever. Ofte erkendes det ikke ved blot én
abnorm vardi, men en tolkning af udviklingen af flere parametre, som sammen-
holdt med tidsfaktoren kan rejse mistanken om disse senfalger.

Senfelger efter behandlingen:

e Angst og depression ses hyppigt. En del patienter er i SSRI behandling,
men en del har behov for terapeutisk intervention efter, at behandlingen er
ophert.

e Koncentrationsbesver og reduceret korttidshukommelse ses isar efter ke-
moterapi i hgje doser eller stralebehandling mod hjernen, hvor det kan
medfere langvarigt koncentrations- og hukommelsesbesver. Imidlertid er
det i de senere ar blevet klart, at en del patienter har disse problemer selv
efter almindelig kemoterapi. For de flestes vedkommende bedres sympto-
merne efter nogle méneder til et ar, men enkelte oplever permanente pro-
blemer.

e Kognitiv dysfunktion ses iser ved CNS penetrerende kemoterapi og CNS
bestraling, men visse patienter er genetisk disponerede til det. Selv lettere
kognitive forringelser kan medfere sociale, akademiske og arbejdsmessige
vanskeligheder og forringet livskvalitet.

o Slgret syn, katarakt og terhed af gjet er velkendte senfolger efter hgjdosis
kemoterapi og stralebehandling mod gjenregionen. Katarakten kan opere-
res som vanligt.

e Horelsen kan af visse typer kemoterapi blive nedsat, enten i form af forbi-
géende horenedsettelse eller tinnitus. Stralebehandling, hvor mellemeoret
eller det indre ore er med i stralefeltet, kan medfore herenedsattelse, som
sjeeldent bliver bedre med tiden.

e Neuropati er en hyppig bivirkning under behandling med visse typer kemo-
terapi. Den bedres oftest efter endt behandling, men ikke sjaldent persiste-
rer der en permanent grad af perifer neuropati.

e Mundterhed og deraf falgende risiko for caries kan bade opsta under og ef-
ter kemoterapi og efter stralebehandling mod hoved-hals-regionen. Nogle
patienter kan opleve midlertidig eller permanent pévirkning af smagssans
efter kemoterapi.

o Nedsattelse af hjertets pumpeevne eller arytmi ses iser ved antracyklin-
behandling i hgjere doser, men kan ogsé ses efter andre former for kemote-
rapi samt efter behandling med nogle af de nye ’targeterede’ stoffer. For-
andringerne er ofte blivende. Qget risiko for at udvikle hypertension og ar-
teriosklerose er velkendte senfalger. Stralebehandling, hvor hjertet er med i
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strélefeltet, kan medfere forsnavring af kranspulsarerne med risiko for
blodprop i hjertet. Desuden kan ses skade pé hjerteklapperne og hjerteryt-
meforstyrrelser.

e Visse former for kemoterapi kan give varige alvorlige senfelger i lungerne
med blivende lungefibrose til folge. Stralebehandling, hvor dele af lunger-
ne er med i feltet, kan ligeledes give lungefibrose og nedsat lungefunktion.

e Mave-tarm-gener med kronisk diarre eller malabsoption kan ses hos nogle
patienter efter kemoterapi eller stralebehandling mod bughulen.

e Visse former for kemoterapi samt stralebehandling mod nyrerne kan ned-
sette nyrernes funktion midlertidigt eller permanent, og i visse tilfeelde
kreeves dialyse. Det kan ogsd medfere forhgjet blodtryk.

e Visse former for kemoterapi samt stralebehandling mod bleren kan give
kronisk blaerebetendelse.

e Infertilitet med for tidlig overgangsalder for kvindernes vedkommende og
nedsat eller ophavet saedproduktion for mandenes vedkommende er en
hyppig senfolge af kemoterapi og stralebehandling mod bakkenet eller te-
stiklerne. Patienter, der gennemgar allogen transplantation med haemopoie-
tiske stamceller, har en meget hgj risiko for infertilitet og nedsat kenshor-
monproduktion.

e Lav kenshormonproduktion er en senfolge af strdlebehandling mod testik-
ler og eeggestokke.

e Seksuelle problemer er velkendt under behandlingen, men mange patienter
har problemer med at genoptage den normale seksuelle aktivitet, som bade
kan veere pa psykisk og fysiologisk baggrund.

e Nedsat stofskifte ses is@r efter strdlebehandling, hvor skjoldbruskkirtlen
har veeret med i stréalefeltet.

e Den hyppige anvendelse af prednison i behandlingen medferer oget risiko
for udvikling af osteoporose.

e Efter kemoterapi kan ses hypogammaglobulinaemi med recidiverende in-
fektioner, som kraver regelmassige gammaglobulin infusioner.

e Udvikling af myelodysplasi/ sekunder leukaemi ses isar efter behandling
med alkylerende stoffer eller topoisomerasehaemmere. Solide tumorer ses
med eget hyppighed béde efter kemoterapi og specielt efter stralebehand-
ling, hvor svulsterne sidder i det bestralede omréade.

e Atrofi af muskler og bindevav i bestrdlede omrader kan opsta mange ar ef-
ter behandlingen.

e Mange typer af kemoterapi samt stralebehandling mod skalpen medferer
midlertidigt hirtab, men permanent hértab er sjaeeldent.

e Intensiv kemoterapi og store stralefelter (anvendes sjaldent i dag) kan give
sakaldt metabolisk syndrom med diabetes, forhgjet blodtryk, forhejet kole-
sterol og lipid i blodet samt central fedme.

4.4 Kommunikation, patientinddragelse og stgtte til egen-
omsorg

Stette til egenomsorg skal stile mod at gere patienten sa selvhjulpen som muligt og
oge 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 vaere opmarksom pa, og som ber fere til kontakt til
sundhedspersonalet. Informationen kan eksempelvis gives ved de opfelgende sam-
taler med patienten, fx i forbindelse med behovsvurderingerne.
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Plan for det individuelle forleb udarbejdes i samarbejde og dialog med patienten og
evt. parerende.

I forhold til det individuelle behov skal patienten involveres med viden om, hvor-
dan de selv kan eller skal handle, hvad de skal veere opmaerksomme pé f.eks. i for-
hold til symptomer pé anemi, infektioner og bladning, potentielle senfolger og
psykosociale problematikker. Der gives tydelig information om, hvordan patienten
kan fa kontakt med relevante fagpersoner, der koordinerer den rehabiliterende ind-
sats.

4.5 Opgavefordeling og koordination

Opfelgningen planlegges og varetages tvaerfagligt og multidisciplinert efter be-
hov. Patientkontakten varetages af den angivne instans pa det tidspunkt, der er an-
givet i skemaerne afsnit 4.6.

I forhold til opsporing af partiel remission, sygdomsprogession og recidiv

Opfoelgning varetages pa hematologiske afdelinger. For behandlede patienter fore-
tages senest 3 maneder efter endt behandling behovsvurdering med fokus pé at
identificere tidlige og sene komplikationer til behandlingen.

For patienter, der observeres uden behandling, skal patienten indenfor det forste
halve ar have tilbudt rehabiliteringssamtale med fokus pa 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, hvornér patienten ber genhen-
vises til den heematologiske afdeling.

I forhold til senfelger

Patientens sundhedsfaglige kontaktperson/ -er afholder samtaler og afsteming af
forventninger, hvor der er fokus pa 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 pére-
rende inddrages efter aftale med patienten.

De meget varierende senfolger optreeder med meget forskellig hyppighed og sveer-
hedsgrad hos patienterne afhaengig af den konkrete behandling, som den enkelte
patient har faet. Da en stor del af patienter med lymfomsygdomme bliver helbredt,
og da mange tilmed er meget unge pé behandlingstidspunktet, bliver senfolger af
behandlingen et tiltagende problem. Patienterne har behov for en livslang indsats i
form af forebyggelse, diagnostik og behandling af senfalger, nar/ hvis de opstar,
samt information om eventuelle nye forskningsresultater vedrerende senfolger.

Opfelgningen kan varetages i et samarbejde mellem haematologiske afdelinger og
almen praksis. Tolkningen af blodprever og evt. andre fund er en specialistopgave.
Blodprever kan varetages savel i almen praksis som pa sygehus.

Indsatserne kan varetages af savel lager som plejepersonale athaengig af indhold
og lokale forhold.
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Det foreslés, at denne indsats blev varetaget af specialiserede senfolgeklinikker,
som nu oprettes mange steder i udlandet. I Danmark findes det kun for bern, men
behovet er stort, specielt for unge og yngre voksne (’adolescents and young adults’,
sakaldte AYA). En etablering af sakaldte senfolgeklinkker for unge og yngre voks-
ne vil kunne sikre den rette opfelgning med henblik pd senfolger.

4.6 Tidsforlgb

Ved starten af et opfolgningsforleb foretages en forventningsafstemning med pati-
ent og evt. parerende. For patienter med lymfomer og CLL er indsatsen vedvaren-
de, fordi behandlingen principielt er livslang.

Ift. opsporing af partiel remission, sygdomsprogession og recidiv

Opfoelgning med de beskrevne indsatser athaenger af hvilken af folgende malgrup-
per, der er tale om. Desuden vil der ofte vaere behov for individuelle tilpasninger pa
baggrund af sygdommens meget heterogene natur.

Gruppe A: Patienter i observationsfase uden forudgaende behandling (’watch and

wait”)

Ved klinisk lav risiko for hurtigt behandlingsbehov udferes klinisk opfelgning og
blodprever med 4-12 méneders interval. Frekvensen er individuelt tilpasset og af-
hanger af en lang reekke kliniske faktorer. Der er sjeeldent behov for yderligere pa-
rakliniske undersegelser, sé leenge sygdommen klinisk er i rolig fase.

Gruppe B: Patienter 1 strukturel komplet remission (CR) pa kurativt intenderet be-
handling

Kontakt hver 3.-4. méned med klinisk opfelgning og blodprever i 1 ar, herefter
hver 6. méned i 2 &r. I alt 3 ars opfelgning. Skanninger gennemfores ikke rutine-
massigt, men ved klinisk mistanke om recidiv anvendes CT-skanninger (PET/ CT-
skanninger i udvalgte tilfeelde). Omkring 25 % af patienterne vil dog have en sarlig
hej risiko for recidiv og felges i 5 ar, og her vil CT-skanning efter 6, 12 og 24 ma-
neder anbefales, nar evt. fornyet kurativ behandling er mulig.

Ar1 Arl Ar2 Ar3 Ar4-5
Efter 3 Hver Hver 6. Hver 6. mdr. | Hver Hver 6. | Hver 6. mdr
mdr. 3.-4. mdr. 12. ma- | mdr.
mdr. ned Kun for hgj risiko
pt.
Behovsvurdering X
Senfolger X
Stotte til egenom- X
sorg
Klinisk opfelgning X X X X
og blodprever
CT skanning til pa- X X
tienter med sarlig
hej risiko for reci-
div
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Gruppe C: Patienter i strukturel CR pd ikke-kurativt intenderet behandling

Kontakt hver 3.-4. méned med klinisk opfelgning og blodprever i 1 ar, herefter
hver 6. maned. Opfelgningen er livslang. 15-20% vil dog fortsat vare uden syg-
domsaktivitet og kan afsluttes efter 10 ar til opfelgning i almen praksis. Skanninger
gennemfores ikke rutinemeessigt, men ved klinisk mistanke om recidiv anvendes
CT-skanninger (PET/ CT-skanninger i udvalgte tilfelde).

Ar1 Ar1 Arligt | Efter 10
resten ar
af livet
Efter 3 | Hver 3.- | Hver 6.
mdr. 4. mdr. mdr.
Behovsvurdering X
Senfalger X
Stette til egenom- X
sorg
Klinisk opfelg- X X X
ning og blodpre-
ver
Patienter uden X X X Afsluttes
sygdomsaktivitet til almen
praksis

Gruppe D: Patienter i partiel remission (PR)

Kontakter med hyppig klinisk opfelgning og parakliniske undersggelser (herunder
bl.a. CT- eller PET/ CT-skanninger og knoglemarvsmarvsundersggelser) med sto-
re individuelle variationer afthangigt af den kliniske problemstilling og typen af
lymfeknudekreaft. En standardopfelgning kan séledes ikke defineres mere precist,
hverken kvalitativt eller kvantitativt. Den intensive opfelgning fortsetter, indtil der
er en dokumenteret opnéet CR eller stabil PR. Sidstnevnte vil oftest vaere afklaret i
lobet af de forste 6 maneder efter afsluttet behandling.

Gruppe E: Patienter, der ikke responderer pa behandling

Stor individuel variation i opfelgning, hvor der ikke kan defineres et standardfor-
leb. Nogle patienter i denne gruppe vil umiddelbart overga til ny behandling. An-
dre patienter vil overga til en ren pallierende fase. Opfolgningen athaenger af typen
af lymfeknudekraeft, patientens biologiske alder, komorbiditet, kliniske problem-
stilling og prognostiske faktorer.
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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 efterfalges af en uddybende udredning, nér 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 opfalgningen 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, opfalgning 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 p4 mange omréder 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 kraeftpatienter

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, sa landsdeekkende 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 sammenhang positivt, at de kliniske databaser fremover ogsa 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
Udvikling og udbygning af koordination mellem afdelinger/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 aget behov for at etablere nye organisationsformer og
strukturer. Men organiseringen ber sa vidt muligt tage udgangspunkt i eksisterende
organiseringer og koordinerende funktioner.

Koordination af den individuelle opfelgning, som det er tilfaeldet 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.

Det ber aftales lokalt, hvordan koordinationen bedst sikres bade generelt og i for-
hold til enkelte patientforleb.
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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 bade lokalt og pé landsplan er vigtig, saledes at gode erfaringer et
sted deles med andre akterer pad omradet, og gode eksempler kan spredes hurtigst
muligt.
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