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Forord

I opfelgningsprogrammerne for kreeft er de tidligere kontrolforlgb efter endt kraeftbehandling nytaenkt.
Begrebet opfolgning dekker over en bred vifte af mulige indsatser, herunder opsporing af recidiv og
resttumor, behovsvurdering, rehabilitering og palliation, hdndtering af senfoelger, stotte til egenomsorg m.v.

Der er to vaesentlige hensyn med opfelgningsprogrammerne:

Et vaesentligt hensyn omhandler den patientoplevede kvalitet, nemlig at patienters behov seges
imgdekommet efter faglig vurdering og beslutning, herunder fokus pa psykosociale indsatser og senfalger,
inddragelse og forventningsafstemning i forhold til den individuelle plan for opfelgning samt eget
ensartethed 1 tilbud pa tveers af landet.

Et andet vaesentligt hensyn med de nye opfelgningsprogrammer er, at ressourcerne pa kraftomradet skal
bruges mest hensigtsmassigt. Sundhedsvaesenets 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 neadvendigt.

Alle relevante faggrupper og almen praksis skal inddrages bl.a. med henblik pa at imgdekomme den
forventede stigning i antallet af patienter og deraf @gede pres pa kapaciteten, som felge af at den aldre
population vokser.

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

Opfelgningsprogrammerne er baseret pa patientens forudsetninger. Patienten skal séledes 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 kraeft er:

e Differentierede indsatser pa baggrund af individuelle behovsvurderinger. Patienter kan have
forskellige behov for opfelgning alt efter den specifikke kreftsygdom, sygdomsstadie og
behandling. Nogle patientgrupper har brug for hyppig opfelgning pa sygehus evt. med en rakke
billeddiagnostiske underseggelser, mens andre patienter har brug for sjaeldnere kontakter fx ved
nyopstaede symptomer. Andre kan have brug for rehabiliterende, palliative og psykosociale
indsatser, som kan varetages i regi af kommunen eller almen praksis

e [samarbejde og dialog mellem patienten og den ansvarlige sygehusafdeling, udarbejdes en
individuel plan for opfelgning, herunder forventningsafstemning med patienten. Ved
planlaegningen af det individuelle forleb tages der hensyn til den specifikke kraeftsygdom, herunder
den givne behandling, bivirkninger, senfalger, sygdomsprogression og - udbredelse samt til
patientens samlede situation ved opfelgningen. Er der fx behov for undersegelser pa sygehus, tages
der udgangspunkt i opfelgningsprogrammernes 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 henblik pé at kunne vaere opmarksom pa
nyopstaede symptomer og reagere pa alarmsymptomer samt pa fysiske og psykiske senfolger.
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Patienterne informeres om muligheder for hurtig kontakt ved behov og tid til undersogelse ved
eventuelle nyopstaede symptomer og senfolger

Opfoelgningsprogrammet udgives som en selvstendig publikation, men er en del af det relevante
pakkeforlab for kreeft, idet opfalgningsprogrammet beskriver forlgbet efter den initiale behandling af
kreeftsygdommen. Samtidig med publicering af opfelgningsprogrammet, publiceres en ny version af
pakkeforlabet, hvor det tidligere kapitel vedr. efterforlebet er udtaget, idet opfelgningsprogrammet erstatter
dette kapitel.

Alle opfelgningsprogrammerne er udarbejdet i et samarbejde mellem regionerne og Sundhedsstyrelsen pé
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 gennemgas. Endvidere beskrives baggrunden for opfelgningsprogrammerne og centrale
begreber.

1.1 Opfeglgning af kraeftpatienter

Udredning og initial behandling af kreeftpatienter er beskrevet i de enkelte pakkeforleb for kreeft.
I forbindelse med udarbejdelse og revision af pakkeforlobene blev det klart, at der var behov for
at nyvurdere og beskrive indsatserne efter den initiale behandling mere pracist. Der foreligger for
mange kraeftformer ikke evidensbaseret dokumentation for virkningen af opfelgning af
kreeftpatienter. Sundhedsstyrelsen lavede en medicinsk teknologisk vurdering (MTV) med
udgangspunkt i 2 gynekologiske kreftformer (’Kontrolforleb for gynekologiske kraftpatienter’
2009). MTV’en bekraftede, 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 mé antages, at der anvendes ressourcer pa opfaelgning, som ville kunne
anvendes mere hensigtsmeessigt bade til andre opfelgende indsatser og i andre dele af
patienternes forleb, samt at der er grund til at antage, at kvaliteten af opfelgningsforleb for
kreeftpatienter kan udvikles og optimeres indenfor den eksisterende gkonomiske ramme.

Det blev derfor besluttet, at der skulle igangsettes et arbejde med henblik pé at bedre
tilretteleggelsen af kreeftpatienters kontrolforleb. En sékaldt generisk arbejdsgruppe droftede og
praciserede 1 2012 de generelle formal og indsatser, formidling og dialog mellem patient og
sundhedsvesenet, opgavedeling og planlagningsmassige rammer, krav til evidens samt rammer
for fremtidig forskning og kvalitetskontrol.

12013 blev der nedsat arbejdsgrupper vedr. de specifikke kraftformer med det formal at beskrive
og strukturere opfelgningen af patienter med de enkelte kraeftformer, med udgangspunkt i en
generisk model for opfolgning af kreeftpatienter, idet der blev fokuseret pa kraeftpatienters behov
og pa kvaliteten af opfelgningen.

Det sygdomsspecifikke opfalgningsprogram udgives som en selvstaendig publikation, men bliver
en del af pakkeforlebet for kraeft, idet opfelgningsprogrammet beskriver forlgbet efter den initiale
behandling af en kraeftsygdom. I forbindelse med publicering af opfelgningsprogrammet
publiceres en ny version af pakkeforlgbet, hvor det tidligere kapitel vedr. efterforlabet er udtaget,
idet opfelgningsprogrammet erstatter dette kapitel.

1.2 Definitioner

Opfolgning defineres som planlagte indsatser/kontakter efter afslutning pé den initiale
behandling. For nogle patienter kan den initiale behandling vaere langvarig, og i de tilfaelde startes
opfelgningen fx 2-3 mdr. efter, at den initiale behandling pabegyndes. Disse patienter kan have
samme behov for opfelgning som de patienter, der modtager kortvarig initial behandling.
Opfelgningsprogrammet for en specifik kreeftsygdom beskriver den samlede mulige vifte af
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indsatser, mens den individuelle plan beskriver de indsatser, der er fagligt besluttet at tilbyde den
enkelte patient. De planlagte indsatser/kontakter kan variere fra patient til patient. Betegnelsen
opfolgning er bredere end betegnelsen kontrol, som laegger op til en mere systematisk
overvigning. Derfor anvendes betegnelsen opfalgning.

Som 1 pakkeforleb for kreeft dekker initial behandling over savel den primare behandling som
forud planlagt efterbehandling, herunder stréleterapi, medicinsk behandling 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 sundhedsvasenet og ber
derfor i videst muligt omfang vaere baseret pa evidens. Der mangler dog ofte evidens for den
patientrelaterede effekt af de opfelgende indsatser. Endvidere er der store variationer i de
opfelgende indsatser landet over, hvilket kan viser, at der mangler landsdaekkende,
evidensbaserede kliniske retningslinjer pa nogle omrader.

Formélet er pé sigt at bedre tilretteleggelsen af opfelgningen séledes, at opfelgningen foregér pa
et ensartet, evidensbaseret hgjt fagligt niveau landet over og med en hensigtsmassig
ressourceanvendelse.

Graden af evidens samt hvilke andre kriterier, fx bedste kliniske praksis eller forskning (med
patientens samtykke), som indsatserne er baseret p4, 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 kreeftsygdommen eller ej. Malgruppen omfatter ogsa de
patienter, for hvem behandlingen fortsetter i laengere tid eller alene har lindrende karakter.

I opfelgningsprogrammet er der foretaget en stratificering af patientgruppen beskrevet pa
baggrund af den givne kraeftsygdom, den givne behandling samt risikoen for senfolger. Alle
patientgrupper skal som minimum have foretaget en behovsvurdering 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 fastlaegges ressourcebehovet og er et vaesentligt element i
organiseringen af indsatserne. Sundhedsstyrelsens MTV om kontrolforleb for gynakologiske
kraeftpatienter viste, at der mangler viden herom for denne patientgruppe.

Antallet af patienter kan anslés ud fra incidensen eller preevalensen af en given sygdom. Pa
leengere sigt vil der kunne udtreekkes data fra de kliniske databaser for antallet af patienter med de
enkelte kraeftformer og muligvis ogsa data, som vil 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 tilpatientens kraftsygdom, behandling m.v. og patientens individuelt vurderede behov.

Opfelgningsprogram for kraeft i urinblaren 7/ 26



Ved beskrivelsen af det sygdomsspecifikke opfelgningsprogram har arbejdsgruppen kritisk
revurderet de traditionelle og rutinemassige kontrolprogrammer, herunder om der er behov for
opfelgning af alle patientgrupper, samt hvor i sundhedssystemet de eventuelle opfelgende
indsatser bedst kan forega. Tilbuddene skal samtidigt vare realistiske i forhold til anvendelse af
ressourcer.

Grundlaget for opfelgningen af den enkelte patient ber vere, at patientens behov afdekkes i
dialog med patienten, og at der derefter tages en sundhedsfagligt baseret beslutning om indholdet
af den planlagte, individuelle opfelgning. Det besluttes, hvorvidt der er basis for opfelgning og 1
sa fald, hvilke indsatser patienten skal tilbydes. I Sundhedsstyrelsens Forlobsprogram for
rehabilitering og palliation i forbindelse med kreeft, 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
afseet i patientens forudsatninger, og dermed ogsa inddrage ulige vilkar, som en preemis i
behovsvurderingen”. Pa laengere sigt vil det vaere hensigtsmaessigt at udvikle "verktajer” til
denne faglige afdekning.

Den generiske arbejdsgruppe har identificeret folgende potentielle konsekvenser/formél med de
opfelgende indsatser, i uprioriteret rekkefolge:

e  Observere patienten med henblik pa at identificere patientens behandlingsbehov, herunder
identifikation og behandling af senfelger

e  Pavise evt. resttumor

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

e Rehabilitering og palliation

e  Stotte patienten til egenomsorg ved grundig information om sygdommen med henblik pa
egen opmarksomhed pa eventuelle, nyopstaede symptomer og om kontaktmuligheder med
henblik pa hurtig adgang til sygehuset ved behov. Stette til egenomsorg kan ogsé veare tilbud
om sygdomsspecifikke forebyggende aktiviteter

e Nodvendig psykosocial stette

e Nodvendig stette i forbindelse med eksistentielle problemstillinger

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

Formélsbeskrivelsen er i trdd med Watson’s et al.’s (1) liste over omréder opdelt i patienters
fysiske sundhed, psykiske sundhed og sociale liv, som en kraeftdiagnose og behandling kan have
konsekvenser for.

1.6 Indhold i opfglgningsprogrammet

Opfelgningsprogrammet beskriver forskellige scenarier for opfelgning, bade hvad angér tid, sted,
hyppighed og indhold.

1.6.1 Beskrivelse af indsatserne

De enkelte indsatser, der tilbydes i det sygdomsspecifikke opfelgningsprogram, beskrives mht.
formal, forventet udbytte og evidens, pa folgende niveauer:
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Hvilke overordnede indsatser, der er relevante i forhold til den pagaeldende kraeftsygdom.
Hyvilke indsatser, der er relevante i forhold til de enkelte patientgrupper stratificeret efter
prognose og behandling, dvs. hvordan opfelgning for de enkelte patientgrupper passer ind i
de beskrevne overordnede indsatser.

3. P& baggrund af de beskrevne overordnede indsatser og indsatser for de enkelte
patientgrupper i det sygdomsspecifikke opfelgningsprogram, tilretteleegges et individuelt
opfelgningsforleb for den enkelte patient.

N —

Et individuelt opfelgningsprogram skal séledes balancere mellem hensynet til landsdeekkende,
ensartede programmer pa den ene side og pa den anden side patientens individuelle behov og de
deraf affedte individualiserede indsatser.

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

Ved den individuelle behovsvurdering ber der tages udgangspunkt i kraeftsygdommen og dens
karakteristika, herunder kendte senfolger til behandlingen, samt anlegges et helhedssyn pé
patienten, séledes at dennes psykosociale situation, evt. komorbiditet m.v. medtenkes. Mange
patienter har komorbiditet, som har stor betydning for deres dagligdag. Komorbiditet folges oftest
i almen praksis. Opfelgningen af patientens kraeftsygdom ber kombineres med indsatser i
forbindelse med komorbiditet, sdledes at opfelgningen foregar i det naere sundhedsvasen, hvis en
specialiseret indsats ikke er nedvendig.

Det sygdomsspecifikke opfelgningsprogram beskriver, hvilke af de ovenfor beskrevne formal der
giver anledning til konkrete opfelgningsindsatser, samt begrundelsen derfor.

1.6.2 Opsporing af resttumor og recidiv

Opsporing af resttumor og recidiver er integrerede elementer af opfelgningsprogrammet, hvis det
for den pageeldende kraeftsygdom har en behandlingsmaessig og prognostisk konsekvens.

Programmet beskriver standardprogrammer for indsatser og organisering vedr. opsporing af
resttumor og recidiv i forhold til patientgruppestratificeringen, pa baggrund af recidivfrekvens og
—menster samt behandlingsmuligheder ved recidiv.

1.6.3 Rehabilitering, palliation, psykosocial stgtte og egenomsorg

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

Ligeledes ber der vere fokus pa palliative indsatser, der skal indtaenkes tidligt i forlgbet 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 rehabiliteringsindsatser,
herunder genoptreningsplaner, indgér i 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 sygdommen, symptomer som evt. kan
opsta samt stette 1 form af sygdomsspecifikke forebyggende indsatser.

Opfelgningsprogram for kraeft i urinblaren 9/26



1.6.4 Beskrivelse af senfaglger

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

Beskrivelsen er ikke fuldstendig men overordnet, idet mulige senfolger, herunder sjeldne
senfolger af kreeftbehandling, er athangig af de enkelte behandlingsmodaliteter og
sammens&tninger af behandlinger, som til stadighed skifter indenfor kreeftbehandling.

Risikoen for senfolger er athengig af selve sygdomsmanifestationen, intensiteten og arten af
behandlingen samt evt. varige bivirkninger til behandlingen. Senfolger kan opstd mange &r efter
den afsluttede behandling.

Senfolger kan omfatte organskader, der manifesterer sig under behandlingen (som kardiomyopati,
nyreskader, harenedsattelse), eller senfelger der manifesterer sig effer at behandlingen er ophert
(fx endokrine forstyrrelser, sekundaer cancer) Accelererede aldringsprocesser kan ogsé vare
senfolger, herunder tidlig menopause, arteriosklerotisk hjertesygdom og nyre — eller
lungefunktionsnedsattelse. Endelig er psykiske lidelser, herunder sarligt depressivitet og angst en
kendt senfolge.

Tegn pa organdysfunktion ber resultere i yderligere undersaggelser 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 padbegyndes 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 opfolgning baseres pa det beskrevne opfelgningsprogram for den
pageldende kraftform, en vurdering af patientens individuelle behov 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 indgé i et opfelgningsprogram.

Det ber overfor patienten papeges at:

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

e Formalet med opfelgningen ogsé er at ivaerksette rehabiliterende og palliative indsatser
m.v. efter behov

e Patienter, som ikke folges hyppigt pa sygehuset, lobende kan fé hurtig tid til undersogelse

m.v., hvis der opstar symptomer. Information om kontaktmuligheder gives til patienten
som en del af den individuelle plan
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1.8 Organisering af opfglgningsprogram

Opfoelgningsprogrammet beskriver, hvordan programmet kan organiseres, saledes at det bade
sikres, at opfelgningen varetages af kvalificeret personale, og at indsatserne varetages med det
lavest mulige ressourceforbrug. Organiseringen omfatter saledes implementering og beskrivelse
af mulig opgaveglidning mellem professioner og sektorer.

De opfelgende indsatser ber foregd der, hvor det er mest hensigtsmessigt for patienten i forhold
til faglig indsats, viden, formél og ressourcer. Opfelgningsforlebet skal ikke pd forhdnd forankres
1 ét speciale, da mange patienter tilbydes indsatser i forskellige afdelinger/specialer, herunder
almen praksis pga. eventuel komorbiditet, senfelger m.v. Hvis opfelgningen foregér pa sygehuset,
ber den foregd 1 samarbejde mellem de forskellige specialer, forankret 1 multidisciplinare teams
som for pakkeforlgbenes vedkommende. Integrering, koordination mellem specialer og pa tvaers
af sektorer og sikring af kommunikationen er séledes vigtig — ogsa for at sikre, at patienten
modtager den samme og fyldestgerende information.

Nogle opfelgende indsatser kan varetages af sygeplejersker i stedet for speciallaeger 1
sygehusvasenet. En undersogelse af brystkreft 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 primeert vere til almen praksis, der sé skal have let adgang til det
sekundere sundhedsvasen ved behov.

En revurdering af hele organiseringen af kreeftpatienters opfelgning forudsetter en markant
holdningsandring hos behandlere savel som hos patienter. Der stilles derfor krav til de
involverede ledelser pé alle niveauer om at have fokus pa omrédet og sikre den nedvendige
information og opfalgning pa implementering og drift.

1.8.1 Opgavefordeling og koordination

Det beskrives, hvem der er ansvarlig for opgavefordelingen i forbindelse med det enkelte
opfelgningsprogram. Det ma sikres, at meget sma patientgrupper med komplekse
problemstillinger ikke spredes over for mange akterer. En entydig ansvarsplacering for indsatsen
og koordination mellem fagprofessionelle, afdelinger og sektorer er beskrevet i
opfelgningsprogrammet. P4 baggrund heraf skal der efterfolgende udarbejdes lokale aftaler.

1.9 Tidsforlgb

Opfoelgningsprogrammet beskriver, hvornar standard-opfelgningsforleb for specifikke
patientgrupper kan pabegyndes og afsluttes. Nogle opfalgningsforlegb starter umiddelbart efter en
afgreenset og forholdsvis kortvarig initial behandling, fx operation. Opfelgningsprogrammet
omfatter ogsé de forleb, hvor patienter sidelebende tilbydes meget langvarig medicinsk
behandling som led i den planlagte initiale behandling, fx mere end 6 mdr., idet disse patienters
behov pa mange omrader er magen 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 pa baggrund af opfelgningsprogrammets beskrivelser og en vurdering af den enkeltes
behov. Det afklares bl.a. hvilken information den pagaldende patient har behov for, herunder
hvor patienten kan finde information om opfalgende tilbud m.v.
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Der foretages en forventningsafstemning med patienten og evt. pargrende inden formulering af
den individuelle plan (se kapitlet vedr. plan for det individuelle forlgb). En tydelig
forventningsafstemning opleves at skabe tryghed hos patienten.

1.11 Fremadrettede behov for monitorering, udvikling og forskning
Der er brug for gget viden vedr. opfelgning af kreeftpatienter. Den grundleeggende evidens er
beskrevet i teksten for opfelgningsprogrammet, og det fremgar heraf, hvor der mangler evidens.

Dette uddybes i kapitlet vedr. fremadrettede behov for monitorering, udvikling og forskning.

En ny organisering af omrddet giver tillige mulighed for at ivaerksatte pilotprojekter med
indhestning af erfaringer, inden nye modeller implementeres bredt.
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2 Patientgruppen

Malgruppen for opfelgning er alle patienter, der har féet stillet diagnosen bleere-
kreeft.

Gruppen af patienter med tumor (neoplasi) i bleere omfatter ogsa patienter med ik-
ke-invasive tumorer (Ta-tumorer) og carcinoma in situ (CIS). Opfelgningen af dis-
se patienter falder imidlertid uden for dette program for opfelgning efter blere-
kreeft.

2.1 Incidens og preevalens

Hvert ar diagnosticeres ca. 1.600-1.700 nye patienter med tumor i bleren. Ud fra
data fra det tidligere kvalitetsregister DBCR (Dansk Blare Cancer Register), an-
slas, at ca. halvdelen af disse tumorer er invasive tumorer og séledes blaerekreeft,
der beskrives i dette opfelgningsprogram, mens den resterende halvdel fortrinsvis
er ikke-invasive Ta-tumorer og et fatal patienter udelukkende har CIS. I alt omfat-
ter programmet saledes ca. 850 nydiagnosticerede patienter per ar.

Der foreligger ikke nationale tal for pravalensen, idet tallet typisk angives for pati-
enter med savel blerekraeft som patienter med udelukkende tidligere ikke-invasive
tumorer i urinbleren og til tider ligeledes 1 samme kategori med patienter med ny-
rekraeft. Et estimat pa pravalensen for alle patienter med bleretumor (savel blere-
kreeft som ikke-invasive tumorer) er ca. 12.000, mens et estimat pa pravalensen for
blaerekreeft alene er ca. 4.000.

Blaerekraftpatienter har fra udgangspunktet en naturlig darligere overlevelse end
patienter med udelukkende ikke-invasive tumorer i urinbleren.

Blaeretumorer er karakteriseret ved en hgj risiko for, at der opstar nye tumorer an-
dre steder i bleeren pga. en generaliseret sygdom i slimhinden. En ny tumor kan vee-
re af samme stadie som de tidligere stadier eller hgjere, hvilket ses i op til 20 % af
patienterne. Dette kan indicere radikal behandling trods primer konservativ strategi
med transurethral resektion (TURB). Tet opfelgning er derfor indiceret ved blaere-
kreeft, der er behandlet med en konservativ strategi med TURB og siledes bevarel-
se af bleren.

Hvorvidt man veelger TURB eller mere radikal behandling ved ikke dissemineret
sygdom beror fortrinsvis pa, om der er sket indvakst 1 detrusormusklen eller ¢;j.
Muskelinvasion i detrusormusklen nedvendigger en langt mere omfattende be-
handling, hvor standardbehandling er operativ fjernelse af urinblaeren (cystektomi)
og tildannelse af en urinstomi eller tarmblere. Disse urinafledninger nedvendigger
en livslang opfelgning pga. risiko for metaboliske og renale senfolger.

2.2 Stratificering i opfglgningsprogrammet
A. Patienter med T1-tumorer behandlet med TURB
Omfatter ca. 200 nydiagnosticerede patienter &rligt.
B. Cystektomerede patienter

Omfatter ca. 3-400 nydiagnosticerede patienter arligt.

Opfelgningsprogram for kraeft i urinblaren 13/ 26



C. Kaurativt intenderet stralebehandlede patienter
Omfatter ca. 50 nydiagnosticerede patienter arligt.

D. Patienter behandlet med kemoterapi pga. metastatisk sygdom
Omfatter ca. 50 nydiagnosticerede patienter arligt.

E. Patienter med lokalavancerede tumorer, der fir lokalbehandling
(stralebehandling eller cystektomi) efter kemoterapi

Omfatter ca. 25 nydiagnosticerede patienter arligt.

3 Formal med opfglgningen

Hovedformalet med opfolgningsprogrammet er at opnd den mest hensigtsmaessige
strategi ved opfelgning af patienter med blerekraeft, idet der for alle patienter bar
sikres et tilbud om evidensbaseret opfelgning.

Formélene med opfolgning efter behandling af kraeft i urinbleren varierer alt efter
den primere behandling fra opsporing af ny tumor i bleren til opsporing af be-
handlingskravende tilbagefald uden for bleeren samt opfelgning af behandlingsre-
laterede senfolger til behandling og eventuel urinafledning. Hertil kommer indsat-
ser, der har til hensigt at athjelpe patientens psykosociale problemstillinger.

Opsummerende er de fem overordnede forméal med opfelgningen:
1.  Forbedring af overlevelse
2. Rehabilitering/palliation, herunder forebyggelse af komplikationer
3. Opretholdelse af livskvalitet
4.  Evaluering af behandling

5. Forskning i behandlingseffekt, senfalger og andet.
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4 Indsatser

4.1 Baggrund

Patienter, der er behandlet med transuretral resektion (TURB) alene, har en risiko
for recidiv ved overset tumorvav ved forste resektion og endvidere en ganske stor
risiko for udvikling af en ny tumor 1 bleeren. Denne risiko er minimum 50 % og
storst inden for de forste 2 ar efter behandling. Herefter falder risikoen for udvik-
ling af ny tumor ved patienter uden tilbagefald, men der er en livslang oget risiko
for udvikling af ny tumor i blaeren i forhold til baggrundsbefolkningen. Ved pévis-
ning af ny tumor, er det vigtigt at behandle denne tidligst muligt for at kunne gen-
nemfoere eventuel ny blaerebevarende behandling eller forhindre udvikling af meta-
staser inden forseg pé radikal behandling i form af cystektomi eller strdlebehand-
ling.

Den onkologiske opfelgning efter radikal behandling af blaerekreeft (cystektomi el-
ler strélebehandling) sigter mod at detektere lokal- eller fjernrecidiv med henblik
pa bedst mulig effekt af kemoterapi eller evt. kirurgisk intervention. Langtidsover-
levelsen efter kemoterapi for lymfeknuderecidiv er séledes vist at veere signifikant
bedre end overlevelsen for patienter med organmetastaser. Det er derfor relevant at
lave relativ taet opfelgning af patienter med stor risiko for recidiv, hvor der er et re-
levant behandlingstilbud.

Patienter med tidligere kreeft i urinblaeren har desuden en risiko for udvikling af
nye tumorer i gvre urinveje eller urinreret, som det kan vare relevant at udelukke
som del af et opfelgningsprogram.

4.2 Indsatser ift. recidiv og resttumor

Elementerne i opfelgningsprogrammet omfatter cystoskopi, cytologi, billeddiagno-
stik, blodprever samt klinisk kontrol, hvor de enkelte elementer athaenger af be-
handlingsmodaliteten og sygdomsudbredelsen pd behandlingstidspunktet.

Cystoskopi er relevant ved patienter med bevaret blare efter TURB, stralebehand-
ling og evt. kemoterapi. Derudover foretages billeddiagnostisk opfelgning i form af
CT skanning ved patienter med risiko for udvikling af metastaser efter behandling.
Risiko for udvikling af metastaser efter TURB pa grund af helt overfladisk invasive
tumorer betragtes sedvanligvis som negligeabel, hvorfor billeddiagnostisk opfelg-
ning typisk udelades.

Cytologi er relevant som del af opfelgningsprogrammet for at afslere tilstedevee-
relse af CIS i bleren ved patienter med bevaret blere og derudover ved patienter,
der har udbredt CIS i blere pé tidspunktet for radikal behandling, idet denne pati-
entkategori har en risiko for udvikling af blandt andet CIS i evre urinveje, der tid-
ligst findes ved cytologiundersagelse. Tidlig opsporing og behandling af CIS kan i
de fleste tilfzelde forhindre udvikling af invasiv sygdom med risiko for spredning.

Billeddiagnostisk opfolgning foretages i form af CT skanning af thorax og abdo-

men med evt. aflebsfase. Hyppighed og varighed af onkologisk kontrol med bil-
leddiagnostik efter cystektomi eller strélebehandling tilpasses risikoen for recidiv
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ved den enkelte patient. Ved alle patienter er risikoen for recidiv hgjest i de forste 2
ar efter kurativ intenderet behandling og meget beskeden efter 5 ar. Risiko for reci-
div for patienter med gennemvokset tumor eller med lymfeknudemetastaser
(pT3+NO el. pTxN1-3) er markant hgjere end for patienter med sygdom begranset
til bleren. Det anbefales derfor at denne patientkategori kontrolleres hyppigere in-
den for de forste 2 ar, hvis der er et relevant behandlingstilbud ved positivt fund.

Patienter med udbredt CIS eller dysplasi i ureteres har en gget risiko for udvikling
af ny tumor i gvre urinveje og ber sdledes kontrolleres med CT-skanninger med
supplerende aflgbsfase (CT-urografi). Risikoen for udvikling af nye tumorer i gvre
urinveje synes ikke at vaere begrenset til de forste 2 &r, hvorfor kontrollen af disse
patienter i form af arlig CT-urografi kan streekke sig l&ngere baseret pa individuel
vurdering. Supplerende skanninger kan tilleegges athaengigt af en individuel risiko-
vurdering og mulighed for behandling ved positive fund.

Idet over 90 % af betydende ureteranastomose-stenoser udvikles inden for 2 ér ef-
ter cystektomi, er billeddiagnostisk kontrol af aflebet kun indiceret i denne periode.
Dette kan omfatte renografi eller CT-skanning i forbindelse med onkologisk kon-
trol.

Billeddiagnostisk opfelgning efter kemo-behandling af metastatisk sygdom sigter
mod at identificere sygdomsrecidiv mhp. relevant 2. linje kemoterapi, hvis patien-
ten kan tilbydes dette.

Patienter, hvor der ikke er yderligere behandlingstilbud ved recidiv tilbydes ikke
rutinemessig billeddiagnostisk opfelgning mhp. recidiv. Det kan dog fortsat veere
relevant at tilbyde billeddiagnostisk opfelgning ved klinisk mistanke for at sikre af-
lebsforhold eller afslare eksempelvis nye tumorer i gvre urinveje.

Metabolisk og renal opfelgning anbefales livslangt ved patienter med tarm an-
vendt til urinafledning. Kontrollen bestér af blodpraver med maling
af haemoglobin, se-creatinin, standard bicarbonat og cobalamin (B12).

Klinisk opfelgning omfatter blandt andet rektal eksploration hos patienter, der er
cystektomeret med henblik pé at detektere et lokalrecidiv, der ikke nedvendigvis er
synligt pd en CT skanning. Endvidere er den kliniske kontrol vigtig med hensyn til
PROM sésom @ndret kropsopfattelse i forbindelse med urinafledning, kontinens
ved patienter med neoblare samt impotens- og sexualitetsproblematik.

4.3 Rehabilitering, palliation og stgtte til egenomsorg

Rehabilitering og palliation planlaegges pa basis af en individuel behovsvurdering
samt lgbende 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 den faglige vurdering til den individuelle behovsvurdering.
Et vaesentligt formal med opfelgning efter kreeftsygdom er at sikre patientens sam-
lede livskvalitet efter behandling og sikre at patientens hverdag genetableres. Ind-
satsen er centreret omkring understettelse af alment helbred, livssituation samt net-
verk. Indsatsen ber indeholde elementer af information, rehabilitering og palliation
i relation til den konkrete kreeftsygdom, psykosocial stette, samt stette i forhold til
eksistentielle problemstillinger.
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Statte til egenomsorg skal stile mod at gere patienten sa selvhjulpen som muligt og
oge evnen til egenomsorg, herunder evnen til at reagere pa alarmsymptomer. Denne
statte gives som information til patienten vedr. symptomer og mulige folgetilstande,
som patienten skal vaere opmarksom pé, og som ber fore til kontakt til
sundhedspersonalet. Informationen kan eksempelvis gives ved de opfelgende
samtaler med patienten, fx i forbindelse med behovsvurderingerne.

Generelt oplever kreftpatienter med forskellige kraeftdiagnoser de samme symp-
tomer, senfolger og komplikationer af fysisk, psykisk, social og andelig karak- ter(3).
Disse generelle problemstillinger beskrives ikke i det nedenstéende, hvor der kun er
fokus pé de sygdomsspecifikke problemstillinger som blerekraftpatienter oplever i
forbindelse med behandling og opfelgning.

4.3.1 Sygdomsspecifikke problemstillinger

Patienter der gennemgar TURB kan opleve svare gener fra blaeren efterfolgende
og den rehabiliterende indsats skal derfor fokusere pa:

o Information og vejledning saledes at patienten kender bivirkninger af
TURB samt er i stand til at forebygge og reagere pa evt. falger (fx cystit,
hamaturi).

o Sikring af sufficient vandladning (fx med kateder)

o Information og vejledning i rygeopher, for at reducere komplikationer ved
fremtidig kirurgi, som patienten evt. métte have brug for(4).

Isar hos patienter med urinafledning er rehabiliteringen efter det kirurgiske indgreb
med “’patient related outcome measures” (PROM) sdsom kontinens ved patienter
med neoblere, impotens- og sexualitetsproblematik samt funktionel opfelgning af
urinafledning og nyrefunktion vasentlig.

Cystektomerede patienter fir en ny urinafledning, og oplever dermed en @ndring
af kroppen og dennes funktion, som kan betyde, at de er i risiko for at opleve ned-
sat livskvalitet'. Den rehabiliterende indsats til disse patienter omhandler derfor:

o Information, viden, vejledning og stette i forhold til den enkelte patient og
dennes urinafledning med henblik pa at patienten kan tilpasse sig fysiske,
psykiske, sociale og eksistentielle forandringer, sdledes at patientens hver-
dag genetableres. Patienter med kontinent reservoir skal vejledes specifikt i
kateterisation, temningsintervaller mm, samt hvad patienten kan gere eller
skal henvende sig ved evt. kateterisationsproblemer. Vejledningen ber va-
retages af sygeplejerske med interesse og viden omkring kontinent reser-
voir.

o Patienter med neoblere skal specifikt vejledes i temningsintervaller, vand-
ladningsteknik og backkenbundstraening af sygeplejerske med interesse og
viden omkring neoblere, samt af fysioterapeut med henblik pé optrening
af baekkenbundsmuskulatur.

o Patienter med urostomi skal vejledes specifikt i stomipleje samt hvad pati-
enten kan gare eller hvor patienten skal henvende sig ved evt. lackage-
problemer. Vejledningen ber varetages af specialuddannet stomisygeple-
jerske eller sygeplejerske med speciel interesse og viden for stomipleje.

o Patientens pérerende skal, sdfremt patient og parerende métte enske det,
inddrages, da de pérerende har en betydelig rolle som stette for patienten i
genetableringen af hverdagen og genvinding af livskvalitet.

o Cystektomerede patienter skal som minimum tilbydes ét opfelgningsbesog
hos sygeplejerske. Herefter er det en individuel vurdering om patienten
har behov for yderligere besog.
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Patienter der har gennemgiet cystektomi eller strialebehandling er i hgj risiko
for at opleve seksuelle problemstillinger (36-67 % af patienterne er efter behand-

lingen ikke tilfreds med seksuallivet, hgjeste procentsats for cystektomerede pati-
enter)(5). Den rehabiliterende indsats fokuserer derfor pa:

o Information, vejledning og evt. medicinsk behandling der er nedvendigt
for at patienten opnar bedst mulig samliv og seksualliv.

Patienterne har endvidere risiko for at udvikle problemer i forhold til tarmfunktion
(= 24 %)(6) Den rehabiliterende indsats fokuserer derfor pé:

o Information, vejledning og evt. medicinsk behandling for at disse patienter
kan opné bedst mulig fysisk, psykisk og social funktionsevne.

Cystektomerede og stralebehandlede patienter er i risiko for at udvikle aflebshin-
dring og nyreinsufficiens(7). Den rehabiliterende indsats fokuserer derfor pa:

o Information og vejledning saledes at patienten kan veere opmarksom pa
disse senfelger og evt. behandling kan iveerksattes (Nefrostomikateter, JJ-
kateter, reimplantation af ureter mm).

Patienter der har gennemgaet strialebehandling for blaerekraft er i risiko for at
f4 kroniske cystitsymptomer (14-26 % af patienterne)(8). Den rehabiliterende ind-
sats fokuserer derfor pé:

o Information, vejledning og evt. medicinsk behandling der er nedvendigt
for at disse patienter kan opnd bedst mulig fysisk, psykisk og social funkti-
onsevne.

Patienter, hvor cystektomi ikke har veeret mulig, kan opleve hyppige og/eller
voldsom bledning fra urinvejene. Den pallierende indsats skal derfor omhandle:

o Behandling af evt. aneemisymptomer med fx blodtransfusion.

o Sikring af sufficient vandladning (KAD).

o Onkologisk eller kirurgisk intervention med henblik pé at standse/reducere
bledning(9).

o Opfelgning pa basisurologisk sygehus/palliativ enhed

Patienterne har endvidere risiko for at udvikle aflgbshindring pga. tumorvakst i
bleren. Den palliative indsats fokuserer derfor pa:

Information og vejledning med henblik pa at patienten kan vare opmerksom pa
denne problemstilling og behandling kan iveerksettes (Nefrostomikateter, JJ-
kateter) for at bevare nyrefunktion.
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4.4 Opgavefordeling og koordination

Opfoelgningen planlaegges og varetages tverfagligt og multidisciplinert efter be-
hov. Patientkontakten varetages af den angivne instans pa det tidspunkt, der er an-
givet 1 skemaet.

A. Patienter med pT 1-tumor, som tidligere er behandlet med TURB folges med
fleksibel cystoskopi og cytologisk undersogelse. Undersogelsen foregdr ambu-
lant pa en urologisk afdeling.

B. Patienter, der har faet fjernet bleren (cystektomi) folges med CT-skanning og
klinisk opfelgning pé hejt specialiseret urologisk/onkologisk afdeling. Efter
opher med kontrolskanningerne kan opfelgning med blodprever forega hos
praktiserende lege, hvis forlgbet i ovrigt er ukompliceret.

C. Patienter, der har gennemgéet kurativt intenderet strdlebehandling felges med
en kombination af lokal kontrol (cystoskopi) og kontrol med henblik pé at op-
spore fjernmetastaser (CT skanning). Ferste cystoskopi med biopsi 1 generel
anastesi 4 maneder efter strdlebehandlingens afslutning skal foregd pa en hejt
specialiseret afdeling, idet manglende effekt af stralebehandlingen kan indicere
stillingtagen til anden kurativ behandling i form af cystektomi. Efterfolgende
cystoskopier kan forega pa hovedfunktionsniveau.

D. Patienter behandlet med kemoterapi pa grund af metastatisk sygdom felges pa
en hejt specialiseret afdeling, sa leenge patienten er kandidat til yderligere be-
handling ved recidiv. Patienter, som ikke er cystektomerede, men har komplet
respons pa kemobehandling, skal kontrolleres i bleeren i lighed med strélebe-
handlede patienter jf. pkt. 3.

Efter endt behandling tages stilling til, hvor de enkelte delelementer i det valgte op-
folgningsprogram skal foregd. Opgaverne placeres pa det mest rimelige niveau,

dvs. i patientens nerhed ved egen laege eller ved afdeling med urologisk hoved-
funktion hvis muligt. Nogle patienter kraever dog som udgangspunkt hejt speciali-
seret opfelgning pa grund af sjeeldenhed, kompleksitet eller lignende. Efterfolgende
kan patienter uden tilbagefald eller behandlingskraevende senfalger overga til vide-
re opfelgning pd hovedfunktionsniveau eller hos egen lege.
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4.5 Tidsforlgb - skematisk oversigt

Gruppe

Ptt. med
T1-tumorer
behandlet
med TURB

Cystekto-
merede pa-
tienter

Formal/risiko

Behovsvurdering,
stotte til
egenomsorg

At opdage ny tumor
eller tumorrecidiv i
bleren. Risikoen for
ny tumor er mini-
mum 50 %. Risiko-
en for at en ny tu-
mor er af mere al-
vorlig karakter end
den oprindelige tu-
mor er 20-40 % af-
haengig af den op-
rindelige tumors ka-
rakter.

Behovsvurdering,
stotte til
egenomsorg

At opdage recidiv af
cancersygdom eller
funktionelle pro-

Konsekvens

Stette og egenomsorg

Ny tumor eller tumorreci-
div i bleeren nedvendigger
mere radikal behandling.
Det er vaesentligt at finde
en séddan tumor inden
spredning, hvis den efter-
folgende behandling skal
have kurativt sigte

Stette og egenomsorg

Den onkologiske opfolg-
ning sigter mod at detek-
tere lokal- eller fjernreci-

Generisk model for opfelgningsprogram for kraftpatienter

Antal/volumen

Ca. 200 patien-
ter far arligt di-
agnosticeret en
T1-tumor hvor
den primeere
behandling er
TURB.

3-400 nye pati-
enter per ar

Modalitet

Ambulant fleksibel
cystoskopi udfert i
lokalanaestesi. Der-
udover cytologikon-
trol.

CT-skanning af tho-
rax-abdomen og
baekken. Herudover

Hyppighed

Ved 1. fremmede
postoperativt

Hver 4. maned i 2
ar herefter arligt

Ved 1. fremmede
postoperativt

Ved max
pT2NOMO-
sygdom: CT-
skanning efter 4

Sted/hvem

Urologisk ho-
vedfunktion.

CT-skanning

Evidens/Kilde

De danske na-
tionale klini-
ske retningsli-
nier for be-
handling af pa-
tienter med
blaretumor
(Dansk Ble-
reCancer
Gruppe, DaB-
laCa)

De danske na-

med klinisk tionale klini-

opfelgning pd  ske retningsli-

hejt specialise- nier for be-

ret afdeling handling af pa-

(uro- tienter med

onkologisk bleeretumor
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Kurativt in-
tenderet
stralebe-
handlede

ptt.

blemer efter opera-
tionen — herunder
problemer med
urinafledningen.

Overordnet risiko
for recidiv er 30-40
% athengig af tu-
morstadie mv. ved
operationen.

Risiko for proble-
mer med urinafled-
ningen er i sterrel-
sesordenen 10-40 %
athengig af urinaf-
ledningstypen.

Behovsvurdering,
stotte til
egenomsorg

At opdage lokalt
blarerecidiv (risiko
min. 30 %) eller
fjernmetastasering.

div tidligt mhp. bedst mu-
lig effekt af kemoterapi
eller evt. kirurgisk inter-
vention.

Stette og egenomsorg ca. 50 nye pati-

enter per ar

Ved udelukkende lokalt

blererecidiv uden spred-
ning kan pt. tilbydes kur-
rativt intenderet behand-
ling i form af cystektomi.
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blodprevekontrol
livslangt med hee-
moglobin, se-
creatinin, standard
bicarbonat og coba-
lamin (B12)

Blerekontrol med
cystoskopi. 1. kon-
trol i GA mhp. biop-
tering for at sikre
komplet respons pa
behandlingen. Efter-

mdr., 12 mdr. og 24
mdr. Herefter blod-
provekontrol livs-
langt arligt.

Ved pT3-4 og/eller
N+: Som ovensta-
ende med 2 ekstra
CT-skanninger ef-
ter 8 mdr. og 18
mdr.

Patienter med ud-
bredt CIS eller
dysplasi i ureteres
kontrolleres yderli-
gere efter 36 mdr.
med CT-urografi.

Ved 1. fremmede
postoperativt

Cystoskopikontrol
hver 4. maned i 2
ar. Herefter arlig
kontrol som ved
TURB-behandlede

center).

Blodprevekon-
trol kan efter-
folgende over-
gé til egen lee-
ge ved ukom-
plicerede for-
lob.

(Dansk Bla-
reCancer
Gruppe, DaB-
[aCa)

De danske na-
tionale klini-
ske retningsli-

. nier for be-
1. koritrol_l handling af pa-
GA pa _h@Jt tienter med
specialiseret bleretumor
afdeling.(uro- (Dansk Blee-
onkologisk reCancer
center) idet Gruppe, DaB-
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Ptt. be-
handlet
med kemo-
terapi pga.
metastatisk
sygdom

Behovsvurdering,
stotte til
egenomsorg

Kontrol hos patien-
ter efter behandling
for metastastisk
sygdom afhaenger af
sygdomsstatus og
almentilstand.

Patienter i perfor-
mancestatus >1 skal
ikke kontrolleres
men tilbyde pallie-
rende og understot-

Den onkologiske opfolg-
ning sigter desuden mod
at detektere lokal- eller
fjernrecidiv tidligt mhp.
bedst mulig effekt af ke-
moterapi

Stette og egenomsorg

Kun patienter i perfor-
mance 0-1 med respons
efter kemoterapi, hvor
man ved sygdomsprogres-
sion kan tilbyde evt. 2. li-
nie behandling, skal kon-
trolleres regelmeessigt.
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Ca. 50 patienter
per ar

folgende kontroller
ved ambulant flek-
sibel cystoskopi ud-
fort 1 lokalanaestesi

Opfoelgning mhp.
fjernmetastasering:
CT-skanning af tho-
rax-abdomen og
baekken.

CT-scanning af tho-
rax-abdomen og
baekken.

Patienter med kom-
plet respons pa ke-
moterapi, som ikke
er cystectomerede,
skal kontrolleres 1
blaeren svarende til
kontrol efter strale-

T1-tumorer.
handlingsef-

fekt vil indice-

re udredning

mhp. cystek-
tomi.
CT-skanning efter omt
4 mdr., 12mdr. og  Efterfolgende
24 mdr. kontroller uro-
logisk hoved-
funktion.

Ved 1. fremmede
postoperativt

Haeit speciali-
seret funktion

CT hver 4. méned i
2 ar herefter hver 6.
maned i yderligere
3 ar, s lenge pati-
enten er kandidat til
2. linje behandling.

manglende be-

[aCa)

De danske na-
tionale klini-
ske retningsli-
nier for be-
handling af pa-
tienter med
bleretumor
(Dansk Ble-
reCancer
Gruppe, DaB-
laCa)
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Patienter
med lokal-
avancerede
tumorer,
der far lo-
kalbehand-
ling (stréle-
beh. eller
cystektomi)
efter kemo-
terapi

tende foranstaltnin-
ger.

Behovsvurdering,
statte til
egenomsorg

At opdage lokalt re-
cidiv i bleren efter
stralebehandling
samt fjernmetasta-
sering efter enhver
behandling

Stette og egenomsorg Ca. 25 patienter

per ar

Jvf. hhv. kurrativt inten-
deret stralebehandling
samt cystektomi
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behandling.

Afhanger af be-
handlingsmodalitet.
Folger det respekti-
ve regime for
cystektomi eller
strdlebehandling.

Ved 1. fremmede
postoperativt

Afhanger af be-

handlingsmodalitet.

Folger det respek-
tive regime for
cystektomi eller
strdlebehandling.

Afhanger af
behandlings-
modalitet.
Folger det re-
spektive regi-
me.
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5 Plan for det individuelle forlgb

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

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

Den faglige indsats omfatter en behovsvurdering:

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

e Behovsvurderingen kan efterfelges 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 ber omfatte alle aspekter sével 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 formal, muligheder og forventet udbytte af pro-
grammet. En tydelig forventningsafstemning skaber tryghed. Patienterne har ikke
kun brug for at vide, om der evt. skulle vaere opstaet recidiv. De har ogsé brug for
statte, herunder viden om, hvordan de selv kan handle, hvad de skal vere opmeerk-
somme pa fx i forhold til symptomer, senfalger samt psykosocial stette. For patien-
terne er det vaesentligt, at de ved behov kan fa kontakt med relevante fagpersoner.

Herefter treeffes beslutning om den individuelle opfalgning i fallesskab 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 tveerfag-
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 fremgé, hvad der er formélet med opfelgningen, hvem der er den
ansvarlige instans for de enkelte indsatser, hvad opfelgningen indebeerer, hvornar
en evaluering skal foretages og formalet dermed, og hvordan patienten kan komme
1 kontakt med relevante fagpersoner.

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

derstette kontinuiteten, herunder fysisk fremmede og opfelgning vha. elektroniske

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

tidspunkter, telefonisk opfelgning, opfelgning via skype o.l., patient-initieret op-
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folgning m.v. Ved planleegningen 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 vaere delt mellem sygehus og
almen praksis, saledes 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 ovrige indsatser 1 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 vare behov for en bred vifte af indsatser, der ydes i
kommunalt regi og som kan involvere en reekke forvaltningsomrader i kommunen,
primert inden for sundheds-, social-, beskeftigelse- og undervisningsomrédet.

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 aktarer, 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

Opfoelgningen ber pa lengere sigt beskrives 1 de relevante kliniske retningslinjer pé
omrédet, pa linje med udredning og behandling. Retningslinjerne ber sé vidt muligt
vaere evidensbaserede. Der er derfor p4d mange omrider behov for (mere) forskning
og systematisk erfaringsopsamling inden for opfelgning. Kun derved kan kvalite-
ten i indsatserne fastholdes og foreges fremover.

6.1 Monitorering af opfelgning 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.

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 planlegning af det individuelle program, kunne
sikre en monitorering af dette veesentlige punkt. Herudover vil opfelgningen af de
enkelte kraeftformer og stadier, senfelger m.m. stille meget varierende krav til mo-
nitoreringen, sa det pd den ene side bliver muligt at folge udviklingen savel gene-
relt som pa det individuelle niveau, og det pa den anden side undgés, at der sker
ungdig 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 p4 mange omrader vere
behov for malrettede forskningsprojekter med fokus pa opfelgningsindsatser og
denne fase af patientforlebet.

6.2 Udvikling af nye organisationsformer

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

Med behovet for at sikre koordination og integration mellem mange aktiviteter i
forbindelse med opfalgning af patienter med kraeft pa tveers af specialer, sygehuse,
regioner og sektorer opstér et foraget behov for at etablere nye organisationsformer
og strukturer. Men organiseringen ber sa vidt muligt tage udgangspunkt i eksiste-
rende organiseringer og koordinerende funktioner.

Koordination af den individuelle opfelgning, som det er tilfzldet for patienter i
pakkeforlgb og for patienter med kroniske sygdomme, varetages fx af forlebskoor-
dinatorfunktioner, af de sundhedsfaglige kontaktpersoner, udskrivningskoordinato-
rer, naglepersoner, 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. Sddanne aftaler kan tjene som modeller ogsd for opfelgning af patienter med
kreeft.

Vidensdeling bade lokalt og pa landsplan er vigtig, saledes at gode erfaringer et
sted deles med andre akterer. pd omrddet, og gode eksempler kan spredes hurtigst
muligt.
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