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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, stotte til egenomsorg m.v.

Der er to vaesentlige hensyn med opfelgningsprogrammerne:

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

Et andet vaesentligt hensyn med de nye opfelgningsprogrammer er, at ressourcerne
pa kraeftomradet skal bruges mest hensigtsmessigt. 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 negdvendigt.

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:

o Differentierede indsatser pa baggrund af individuelle behovsvurderinger.
Patienter kan have forskellige behov for opfelgning alt efter den specifikke
kraeftsygdom, sygdomsstadie og behandling. Nogle patientgrupper har
brug for hyppig opfelgning pa sygehus evt. med en reekke billeddiagnosti-
ske undersggelser, mens andre patienter har brug for sjeldnere kontakter fx
ved nyopstdede 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-
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afstemning med patienten. Ved planleegningen af det individuelle forlab
tages der hensyn til den specifikke kraeftsygdom, herunder den givne be-
handling, bivirkninger, senfelger, sygdomsprogression og - udbredelse
samt til patientens samlede situation ved opfelgningen. Er der fx behov for
undersogelser pé sygehus, tages der udgangspunkt i opfelgningsprogram-
mernes standardoversigter over tid, sted, hyppighed og indhold, tilpasset
den enkelte patients behov og den sundhedsfaglige beslutning om tilbud

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

Opfoelgningsprogrammet udgives som en selvstendig publikation, men er en del af
det relevante pakkeforleb for kreeft, idet opfelgningsprogrammet beskriver forlgbet
efter den initiale behandling af kraeftsygdommen. Samtidig med publicering af op-
folgningsprogrammet, publiceres en ny version af pakkeforlgbet, 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 vaeret nedsat, som har udarbejdet de 19 opfolgningsprogrammer. 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 kraeftpatienter’ 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 bdde 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 igangsaettes et arbejde med henblik pa 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 vaere langvarig, og
i de tilfzelde startes opfelgningen fx 2-3 mdr. efter, at den initiale behandling pabe-
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gyndes. Disse patienter kan have samme behov for opfelgning som de patienter,
der modtager kortvarig initial behandling. Opfelgningsprogrammet for en specifik
kraeftsygdom beskriver den samlede mulige vifte af indsatser, mens den individuel-
le plan beskriver de indsatser, der er fagligt besluttet at tilbyde den enkelte patient.
De planlagte indsatser/kontakter kan variere fra patient til patient. Betegnelsen op-
Jfolgning er bredere end betegnelsen kontrol, som leegger op til en mere systematisk
overvagning. Derfor anvendes betegnelsen opfalgning.

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

1.3 Evidens

Opfoelgning er en faglig indsats pé linje med andre faglige indsatser i sundhedsvee-
senet og ber derfor i videst muligt omfang vere 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 foregdr pé et ensartet, evidensbaseret hejt fagligt niveau landet over og med en
hensigtsmaessig ressourceanvendelse.

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

1.4 Stratificering af patientgruppen

Malgruppen for opfelgning er alle patienter, der har faet stillet diagnosen kreeft,
uanset om de har gennemgéet den initiale behandling af kraeftsygdommen eller e;.
Malgruppen omfatter ogsa de patienter, for hvem behandlingen fortsatter i langere
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 sa vidt muligt beskrevet. Antallet
af patienter er vaesentligt, idet det er med til at fastlagges ressourcebehovet og er et
vaesentligt element 1 organiseringen af indsatserne. Sundhedsstyrelsens MTV om
kontrolforleb for gynakologiske kraftpatienter viste, at der mangler viden herom
for denne patientgruppe.

Antallet af patienter kan anslas ud fra incidensen eller pravalensen af en given
sygdom. P& leengere sigt vil der kunne 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 vere, at patientens behov
afdeekkes i dialog med patienten, og at der derefter tages en sundhedsfagligt baseret
beslutning om indholdet af den planlagte, individuelle opfelgning. Det besluttes,
hvorvidt der er basis for opfalgning og i sa fald, hvilke indsatser patienten skal til-
bydes. I Sundhedsstyrelsens Forlobsprogram for rehabilitering og palliation i for-
bindelse med krceft, anbefales behovsvurdering ift. rehabiliterende og palliative
indsatser.

Ifolge forlebsprogrammet bar behovsvurderingen “altid tage udgangspunkt i den
enkelte patients ressourcer, helbredstilstand, egenomsorgsevne og motivation, for
pa denne made at tage et bredt afsaet i patientens forudsatninger, og dermed ogsa
inddrage ulige vilkar, som en praemis i behovsvurderingen”. P4 leengere sigt vil det
veere 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 pagaldende 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 veaere tilbud om sygdomsspecifikke forebyg-
gende 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.

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

Opfelgningsprogrammet beskriver forskellige scenarier for opfelgning, bade 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 senfolger 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 nere 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 indteenkes tidligt i for-
lobet og integreres med de evrige indsatser, jf. Forlobsprogram for rehabilitering
og palliation i forbindelse med kreeft, Sundhedsstyrelsen 2011.

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

Endelig er det beskrevet, hvordan patienten 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 senfolger, 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 afhengig 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 opstd 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, sekundear cancer) Acce-
lererede aldringsprocesser kan ogséa vare senfelger, herunder tidlig menopause,
arteriosklerotisk hjertesygdom og nyre — eller lungefunktionsnedsattelse. Endelig
er psykiske lidelser, herunder sarligt 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 hensigtsmassig 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 opfoelgning 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 opstar 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
pakkeforlabenes 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 pé 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

Patienter med @vre mave-tarmkraeft spaender over en bred gruppe af sygdomsenhe-
der, som manifesterer sig meget forskelligt:

Kreeft i bugspytkirtel- og tolvfingertarmsomréadet
Kreeft i galdevejene

Kreeft i spiserer, mavemund og mavesak
Primeer leverkraeft

Tyktarmskreeft-metastaser i leveren

2.1 Stratificering i opfglgningsprogrammet

Opfelgningsprogrammerne baserer sig, udover den anatomiske lokalisation, pd den
givne behandling, der ogsa er forbundet med den forventede prognose.

Gruppe A. Patienter, som har gennemgaet onkologisk eller kombineret behand-
ling, hvis der er opstéet recidiv eller sygdomsprogression, og er i god
almen tilstand ved afsluttet behandling. Et delformal med opfelgning
er yderligere behandling med forbedret livskvalitet og evt. forleenget
overlevelse ved progression. Patienter, som har gennemgaet en kirur-
gisk behandling og er i god almen tilstand efter operationen. Der kan
vere risiko for tilbagefald hos disse patienter og behandling med hel-
bredende eller levetidsforlaengende sigte af evt. recidiv er en mulig-
hed.

Gruppe B. Patienter i palliative forleb: Patienter, som har gennemgaet aktive be-
handlingsforleb (bade kirurgiske og onkologiske), hvor yderligere
livsforlengende behandlingstilbud er udtemte, overgér til et rent palli-
ativt forlgb. Disse patienters almene tilstand er typisk darlig eller pati-
enterne er praget af komorbiditet, som kontraindicerer sterre kirurgi
eller levetidsforlengende onkologisk behandling.

2.2 Incidens

Krezeft i bugspytkirtlen

Den samlede incidens af pancreas cancer er ca. 900 tilfeelde om &ret. Imidlertid
hersker der en vis usikkerhed om dette tal, da tumorer udgéet fra papilla Vateri og i
visse tilfeelde duodenaltumorer ikke kan skelnes fra tumorer udgaet fra pancreas,
for der foreligger en histologisk diagnose. Derfor benavnes nedenstdende cancere
som pancreaticoduodenale cancere. Ca. 50 % af patienter med cancer pancreatis er
pa diagnosetidspunktet i darlig almen tilstand eller har sa fremskreden sygdom at
specifik behandling ikke er gennemforlig. For de resterende 50 % vedkommende
vil ca. 20-30 % af tumorerne vere resektable, mens 20-30 % af patienterne kan
modtage down-staging kemoterapi eller pallierende behandling Ca. 140 patienter
opereres arligt for kraeft i bugspytkirtel i Danmark. I det efterfelgende omtales
grupperne enkeltvist efter den fjernede tumors anatomiske oprindelse.

Der opereres knap 35 patienter med kraeft i papilla Vateri om aret i Danmark
(DPCD 2013), og det samlede antal opererede peri-ampullere krefttilfeelde over-
stiger neppe 50. Begrebet dekker over kreft udgaet fra papilla Vateri og selve
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ampullen, samt kraeft udgéet fra den papilnere del af galdeveje, tolvfingertarm og
bugspytkirtel. Feellesbetegnelsen er valgt, da det ofte kan vere vanskeligt at afgore
tumorens reelle udgangspunkt (DPCG 2013).

Hvert ar diagnosticeres knap 35 patienter med kraeft i tolvfingertarmen, og heraf
opereres omkring 10 patienter (DPCG 2013).

Kreft i galdevejene
Ca. 50 patienter opereres arligt for kraeft i galdevejene i Danmark.

Kreft i spiseror, mavemund og mavesak

Den samlede incidens for kreeft i spiserer, mavemund og mavesak er ca. 1000 pr.
ar, fordelt med ca. 425 tilfeelde af kreeft 1 spiserer og mavemund og 575 tilfelde af
kraeft i mavesek. Ca. 25% af de 1000 udgeres af planocellulare carcinomer i spise-
reret, mend de resterende 750 er adenocarcinomer i overgangszone og mavesak..

Primeer leverkrzeft (hepatocellulaert carcinom)

Der diagnosticeres arligt ca. 100 nye tilfaelde af hepatocellulart carcinom (HCC) i
Danmark (1). Ud af de 100 transplanteres ca. 10 arligt i Danmark. Hovedparten af
patienterne er i forvejen kendt med kronisk leverlidelse som alkoholisk levercirro-
se, kronisk viral hepatitis eller levercirrose pa anden baggrund (2). HCC opstar dog
i nogle tilfaelde hos personer uden kronisk leversygdom (15-20 %).

Som felge af kronisk leversygdom er en betydelig del af de ny diagnosticerede pa-
tienter med HCC allerede pa diagnosetidspunktet under behandling eller i kontrol
pa en medicinsk afdeling med hepatologisk ekspertise.

Tyk- og endetarmskrzeft-metastaser i leveren

Eneste chance for kurativ behandling af tyk- og endetarmskraeft-metastaser i leve-
ren er radikal fjernelse af levermetastaserne eventuelle metastaser uden for leveren
(RO-resektion).

Ca. 4000patienter far arligt konstateret tyk- eller endetarmskreeft. Cirka 900 patien-
ter vil have levermetastaser pa diagnosetidspunktet (synkrone levermetastaser) og
yderligere 900 vil udvikle dem i efterforlabet (metakrone levermetastaser). Cirka
20 % af patienter med tyk- og endetarmskraftmetastaser i leveren (360 patienter
per ar) er operable pa diagnosetidspunktet for levermetastasen, og yderligere
mindst 10 % (180) kan geres resektable ved kemoterapi, portal embolisering eller
andre behandlingsstrategier. I alt 460 patienter arligt med tyk- og endetarmkraeft-
metastaser i leveren har séledes chancen for kurativ behandling med en 5 ars over-
levelse pé& gennemsnitlig 40 % (42).
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3 Formal med opfglgningen

De generelle formal med opfelgningen er, for patienter med kreft i gvre mave-
tarm, at yde en understettende/palliativ behandlingsindsats og identificere og un-
derstotte psykosociale og eksistentielle problemer, malrettet den enkelte patients
behov. Opfelgningens sigte er séledes at understotte patientens livssituation, alme-
ne helbred, athjelpe eventuelle senfelger til behandlingen og/eller henvise til rele-
vante samarbejdspartnere pa baggrund af individuelle behov. En psykologisk ind-
sats er ofte pakravet, da angsten for recidiv er et dominerende og hyppigt pro-
blem(Petzel et al., 2012).

For specificerede grupper af patienter, defineret i kapitel 2, sigter opfalgningen - i
tillaeg til de ovenfor beskrevne, generelle formil - mod tidlig pavisning af syg-
domstilbagefald (recidiv eller progression), idet de behandlinger, som har doku-
menteret storst gavnlig effekt, kun kan gennemferes ved bevaret god almentilstand
og organfunktion. Det er nuvaerende dansk praksis at folge sygdomsstatus hos pati-
enter, som potentielt er egnede til sddanne behandlinger, i den periode hvor risiko
for tilbagefald er sterst, men der er ingen direkte evidens for effekt pa overlevelse
eller restlevetid af specifikke opfelgningsprogrammer.

Opfoelgning med henblik pé at finde sekundaere/metakrone cancere er - pga. syg-
dommenes alvorlige prognose og den associerede morbiditet — normalt ikke pa-
kraevet, og egentlig rehabilitering med henblik pa tilbagevenden til arbejdsmarke-
det er kun relevant for et mindretal. Ved recidiv af kraeftsygdommen og hvis kura-
tiv eller specifik levetidsforlengende behandling ikke er en mulighed overgar pati-
enten til et palliativt opfelgningsprogram som felger Sundhedsstyrelsens Anbefa-
linger for den palliative indsats fra 2011. (1)

For patienter, som deltager i et forskningsprojekt, kan et yderligere formal med op-

folgningen vere at registrere effekt og senfolger af interventioner og forsggsbe-
handlinger.
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4 Indsatser

4.1 Baggrund
4.1.1 Evidens for effekt af opfglgningen

Evidens for, at opfelgning af disse patientgrupper giver livsforlengelse, er mangel-
fuld, men hvis der skal sikres udvikling med henblik pa at kunne forlaenge disse pa-
tienters overlevelse og samtidig sikre livskvalitet, vil det vere nedvendigt at folge
patienterne, med henblik pé lebende kvalitetssikring og -udvikling af behandlin-
gen.

Der foreligger ingen randomiserede undersogelser af effekt af tidlig/subklinisk pa-
visning af recidiv, fx ved regelmaessige skanningskontroller, versus ’sen” péavis-
ning af recidiv ved suspekte symptomer. Cancer i spiserer, mavemund og mavesak
er imidlertid aggressive sygdomme, hyppigt recidiverende ved udbredt levermeta-
stasering, og et udiagnosticeret recidiv vil ofte i lobet af kort tid negativt pavirke
patientens performance status (PS), ernaringstilstand og leverfunktion. Disse fak-
torer er blandt de vigtigste prognostiske og pradiktive variabler ved advanceret
sygdom (Koo et al.) og afgerende for muligheden for iverkseattelse af den mest op-
timale, palliative onkologiske behandling.

I modsatning til ved inoperabelt planocelluleert carcinom i spiserer, hvor en signi-
fikant levetidsforleengende effekt af kemoterapi ikke har kunnet demonstreres
(Homs et al.), har metaanalyser vist at kemoterapi ved advanceret/recidiverende
adenocarcinom i mavemund og mavesak forlenger den mediane overlevelse
(mOS) fra 4,3 mdr. til 11 mdr. og kemoterapi medferer yderligere signifikant bed-
ring af livskvalitetsparametre (Wagner et al., Glimelius et al.). Gevinsten ved de
mest effektive tre-stof regimer er en forleengelse af mOS pé yderligere 1-3 mdr.
sammenholdt med to-stof regimer (Wagner et al., Cunningham et al., van Cutsem
et al., Bang et al.). Desuden har en ny metaanalyse vist signifikant levetidsgevinst
af 2.-linje behandling efter svigt af 1.-linje kemoterapi (Kim et al.). Den anvendte
kemoterapi, og isar tre-stof regimer, er imidlertid toksisk og effekten er langt
overvejende vist hos patienter i god almen tilstand (PS 0-1). Yderligere viser insti-
tutionsbaserede opgerelser, at patienter med dérlige prognostiske faktorer har en
meget kort restlevetid (mOS <6 mdr.), uanset onkologisk behandling (Koo et al.).

Efter dansk praksis anses patienter i darlig almentilstand (PS>2) séledes normalt
ikke for at vaere kandidater til kemoterapi pga. dérlig prognose og misforhold mel-
lem bivirkningsrisiko og behandlingseffekt (DECV referenceprogram). I fraveer af
randomiserede undersegelser mé det anbefales — hos patienter, som har bevaret god
almentilstand efter initiel behandling - at tilstreebe pavisning af recidiv tidligt, in-
den patienternes almentilstand, ernaringstilstand og leverfunktion er kompromitte-
ret i en grad, sa levetidsforlengende kemoterapi ikke kan tilbydes.

4.1.2 Recidivrisiko
Recidivrisiko for pancreaticoduodenale cancere er meget hgj, ca. 80 %. Omkring

70 % far recidiv indenfor de to ferste postoperative ar og recidiv ses hos 10-20 % i
perioden fra 2.-5. &r postoperativt (O’Reilly, 2013). Patienter, som er makroskopisk
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ikke-radikalt opererede (R2-resektion), har per definition inkurabel resttumor og
behandles og folges som patienter med ikke-resektabel tumor.

For patienter med kreeft i galdevejene er recidivrisiko generelt hgj, men sterkt va-
rierende athengigt af tumors placering, sygdomsstadium og operationens radikali-
tet. Kraeft i galdevejene opdeles pé baggrund af deres udgangspunkt i intrahepati-
ske, perihileere og distale galdevejscancere samt galdeblare cancer. De distale
galdevejscancere indgér i de pancreaticoduodenale cancere.

4.2 Opsporing af resttumor og recidiv

4.2.1 Kreeft i bugspytkirtel- og tolvfingertarmsomradet (pancre-
aticoduodenale cancere) samt galdevejskraeft

Gruppe A

Tilbagefald efter operation opstér som lokalt recidiv, fjernrecidiv (typisk leverme-
tastaser) eller en kombination. Klinisk mistanke om recidiv opstér ved nytilkomne
vedvarende smerter, ofte i gvre abdomen og/eller lenderyg, stenosesymptomer
med postprandiale opkastninger eller ikterus, eventuelt symptomer pé pankreasin-
sufficiens (fedtdiaré og diabetes) eller ved almensymptomer som vagttab, treethed
og kakeksi. Recidivet pévises typisk ved CT-skanning og bekraeftes - i tvivlstilfzl-
de - ved biopsi. Bioptisk verifikation er ikke nedvendig ved klare billeddiagnosti-
ske fund. Stigning i tumormarkeren CA 19-9 (ved pancreas- og galdevejscancer)
eller suspekte fund ved opfelgnings-skanning kan i nogle tilfeelde forudga et symp-
tomatisk recidiv, men der er ingen randomiserede undersogelser af effekten af sy-
stematisk opfelgning, herunder cost-benefit af klinisk undersegelse versus billeddi-
agnostisk opfelgning, eller randomiserede undersogelser af hvilken diagnostisk
modalitet, der tidligst og bedst paviser recidiv.

Udgangspunktet for behandling af recidiv er patientens almentilstand (performan-
cestatus). Selvom recidiver efter resektion i naesten alle tilfaelde er inkurable, har
tidlig pavisning, inden patienternes almentilstand forringes, betydning for behand-
lingsmulighederne. Patienter i god almentilstand med pancreascancer kan behand-
les med kombinations-kemoterapi, som hos patienter med metastaser medferer en
fordobling af den mediane levetidslengde (fra 6 mdr. til nasten 12 mdr.) fra
randomiserings tidspunktet (med risiko for lead time bias), i forhold til den type
kemoterapi, som kan tilbydes patienter i dérligere almentilstand (Sullivan &
Kozuch, 2012), mens patienter, som ikke kan tile kemoterapi, har en ekstremt dér-
lig prognose. Ca. 350 patienter behandles érligt i onkologisk regi i Danmark
(DPCD 2013). De fleste patienter er i vedvarende behandling til de afsluttes til et
palliativt forleb, og selv hos de 10-33 % af patienterne, som opndr respons under
kemoterapi, er den mediane tid til progression kun fa mdr. (Sullivan & Kozuch,
2012). Det skennes séledes, at kun ca. 50 patienter arligt afslutter initial kemoterapi
og er kandidater til opfelgning mhp. yderligere onkologisk behandling.

For patienter med periampuller kreeft er der ikke god evidens for levetidsforlen-
gende effekt af onkologisk behandling hos patienter med inkurabelt recidiv eller
inoperabel/metastaserende sygdom, idet diagnoserne udger et mindretal i de store
undersogelser af patienter med kraeft i bugspytkirtlen eller galdevejene. Ofte har
kemoterapi imidlertid en betydelig effekt i form af tumorskrumpning og symptom-
lindring, hvorfor tidlig opsporing af recidiv er relevant hos patienter, som ma anta-
ges at kunne téle yderligere behandling.
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Ca. 10 patienter érligt opereres og ca. 10 patienter arligt modtager primer, lindren-
de onkologisk behandling for kreeft i tolvfingertarmen. Radikalt opererede patienter
1 god almentilstand ber folges for udvikling af metakrone levermetastaser, som mé
antages at kunne reseceres med samme effekt pa overlevelsen som ved tyktarms-
kreeft, selvom dette pga. sygdommens sjeldenhed ikke er evidensbaseret. Et fatal er
kandidater til opfelgning efter primaer onkologisk behandling. Der er ingen rando-
miserede undersggelser af effekten af onkologisk behandling pa restlevetid hos pa-
tienter med inkurabelt recidiv eller metastaserende sygdom, men ofte har kemote-
rapi en betydelig effekt i form af tumorskrumpning og symptomlindring. Tidlig op-
sporing af recidiv er saledes ogsa relevant hos patienter, som kan antages at téle
onkologisk behandling. De kurable patienter, som har padraget sig sygdommen
som felge af en arvelig disposition, ber folges mhp. opsporing af anden cancerli-
delse, typisk kraeft eller kreftforstadier i tyktarm.

Hos patienter med kraeft i galdevejene kan recidiv kun i sjeldne tilfaelde behandles
med kurativ intention, men selv ved inkurabelt recidiv har tidlig pavisning, inden
patienternes almentilstand forringes, betydning for behandlingsmulighederne. Pati-
enter i god almentilstand kan saledes behandles med kombinations-kemoterapi,
som medforer en levetidsforlengelse fra randomiseringstidspunktet (fra mediant 8
mdr. til mediant 12 mdr.) i forhold til enkeltstof kemoterapi (Valle et al., NEJM
2010), mens patienter, som ikke kan tale kemoterapi, har en ekstremt darlig prog-
nose. Ca. 75 patienter per ar modtager lindrende kemoterapi for kreft i galdeveje-
ne, og disse afsluttes oftest efter endt behandling til et palliativt forleb. Enkelte pa-
tienter afslutter primaer onkologisk behandling i god almentilstand og er kandidater
til opfelgning mhp. yderligere behandling af eksperimentel karakter.

Progredierende sygdom vil hos patienter med pancreatico-duodenale eller galde-
vejscancere oftest klinisk prasentere sig med samme symptomer, som var til stede
initialt sammen med smerter, almensymptomer, vagttab og kakeksi, eller ved
symptomer fra nytilkomne metastaser (fx i lever og lunger). Klinisk progression
verificeres ved billeddiagnostik, typisk CT-skanning. Tidlig pavisning af progres-
sion, inden patienternes almentilstand forringes, har betydning for behandlingsmu-
lighederne, idet kun patienter i god almen tilstand kan tilbydes yderligere kemote-
rapi. Evidensniveauet for levetidsforlengende effekt af yderligere behandling efter
1.-linje kemoterapi er dog lavt.

4.2.2 Kreefti spisergr, mavemund og mavesak

Den samlede 5-ars overlevelse hos hele patientgruppen er 13 %, hvorimod 5-ars
overlevelsen hos patienter, som har gennemgéet et intenderet kurativt forlab, er 36
%, fordelt med 35 % for kreeft i spiserer, 33 % for kraeft i mavemund og 41 % for
kreeft i mavesak. Den tilsvarende 2-ars overlevelse er samlet 56 % med 52 % for
kreeft i spiserar, 55 % for kreeft i mavemund og 61 % for kreft i mavesak.

Gruppe A

Opfelgning efter intenderet kurativ kirurgisk behandling skal skraeddersys til den
individuelle patient i forhold til stadium og sygdommens udbredelse i gvrigt. Op-
folgningens indhold af supplerende undersogelser ber ligeledes skraeddersys til den
enkelte patient.

Billeddiagnostiske undersoggelser tilbydes ved klinisk mistanke/indikation:
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e FEndoskopisk undersggelse kan afslore evt. anastomose-recidiv, hvilket
imidlertid er meget sjeldent, og muligheder for kurativ terapi er yderst be-
grenset. Der er tillige ej heller evidens for regelmeessig endoskopisk fol-
low-up.

e CT/UL-scanning/FDG-PET: Der er ingen evidens for, at regelmeaessig op-
folgning har indflydelse pa overlevelsen.

Enkelte patienter (skennet 20-25 arligt), som behandles med definitiv, kurativt in-
tenderet kemo-stralebehandling uden efterfelgende resektion, ber felges mhp. sal-
vage resektion af resttumor eller lokalrecidiv (Schieman et al.).

4.2.3 Primeer leverkraeft

Prognosen for HCC er generelt dérlig, idet kun et mindretal (ca.30 %) pa diagnose-
tidspunktet kan tilbydes intenderet kurativ behandling i form af leversektion, lever-
transplantation eller anden kurativ lokalbehandling (radio frekvens ablation, mi-
crowave ablation, stereotaktisk stralebehandling). En del af de patienter, der ikke
kan tilbydes intenderet kurativ behandling, vil vere i en almentilstand og have en
leverfunktion (Child-pugh score), hvor de vil kunne profilere af palliativ behand-
ling.

Gruppe A

Patienter, der har faet foretaget intenderet kurativ behandling som kirurgisk resek-
tion eller tumorablation, har en 5 ars overlevelse pa op til 75 % (10). Efter behand-
lingen for HCC har de fortsat den grundleeggende kroniske leverlidelse med fortsat
risiko for udvikling af nyt HCC eller recidiv intra- eller ekstrahepatisk. Opstar der
tumor pa ny, er det altafgerende, at dette findes tidligt, da et eventuelt nyt kurativt
eller palliativt behandlingsvalg athaenger af patientens almentilstand og leverfunk-
tion (WHO performance, Child-Pugh score).

Patienter, der har faet levertransplantation for HCC har en 5 ars overlevelse pa ca.
70 %. Disse patienter kraever opfelgning for tilbagefald af HCC pga. metastaser,
komplikationer til transplantation og immunosuppressiv behandling.

Gruppe B

Systemisk, palliativ behandling af HCC er en hgjt specialiseret funktion, centralise-
ret p& de onkologiske afdelinger i Arhus og Herlev. Ca. 40 HCC-patienter behand-
les arligt i Danmark. Patienterne behandles sa leenge der er effekt eller til maksimal
tolerabel dosis. Behandling og behandlingsmonitorering foregér pa de to navnte
onkologiske afdelinger, suppleret med forlgb pa medicinsk afdeling, ved palliativt
team eller hos egen lege efter individuel behovsvurdering. Det gennemsnitlige be-
handlingsforleb i onkologisk regi er under 3 mdr. (Kestner et al., 2013). Ved af-
sluttet onkologisk behandling henvises patienterne til forleb hos egen laeege evt. i
samarbejde med palliativt team og medicinsk afdeling. Det terminale forleb er
gennemsnitlig af kun 2-3 mdr.’s varighed.

Patienter, der er i palliativ medicinsk behandling eller har faet anden palliativ be-

handling, skal opfelges for behandlingsrespons/progression og for den grundlaeg-
gende kroniske leverlidelse.
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4.2.4 Patienter opereret for tyk- og endetarmskraeft-metastaser i leve-
ren

Gruppe A

Eneste chance for kurativ behandling af tyk- og endetarmskreaeft-metastaser i leve-
ren er radikal fjernelse af levermetastaser med fuldsteendig fjernelse af alt synligt
og mikrosko-pisk paviseligt tumorvaev og eventuelle metastaser uden for leveren
(RO-resektion).

Eftersom resektable tyk- og endetarmskraeft-metastaser i leveren, der opstér efter
den initiale diagnose af tyk- og endetarmskreaft, kan fjernes med samme gunstige
prognose for 5 ars-overlevelsen (40 %) og som regel er asymptomatiske indtil ter-
minalstadiet, er der bred enighed om, at disse patienter skal indga i et opfelgnings-
forlab efter endt behandling. Dette ber koordineres med pakkeforlgbet for kraeft i
tyk- og endetarmen.

4.3 Rehabilitering og palliation

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

Afhengig af sygdom, behandling, netvark, livsstil og livsvilkér vil patienter, der
har afsluttet behandling (gruppe A) eller patienter der ikke kan tilbydes yderligere
behandling (gruppe B) for en kraeftsygdom i evre mave-tarm opleve behov og pro-
blemer i varierende grad (2). Opfelgningsindsatsen ber indeholde elementer af in-
formation, rehabilitering og palliation i relation til kreeft i vre mave-tarm. Der kan
ud over sygdoms- og behandlingsrelaterede problemstillinger vere behov for stette
til livsstilseendringer og stette i forhold til eksistentielle problemstillinger (3). De
problemstillinger, som patienter oplever efter behandling for en kreftsygdom i gv-
re mave-tarm, kan komme til udtryk i et bade fysiske og psykiske symptombillede,
der vil pavirke patienters livskvalitet, aktuelle helbredstilstand, egenomsorgsevne
og motivation for at varetage egen rehabilitering (3,4).

Behovsvurdering

Det antages, at hovedparten af patienterne selv vil kunne varetage egen rehabilite-
ring, hvis de ved behandlingens afslutning informeres udferligt om, hvem de skal
kontakte ved spergsmal eller problemer, gives indsigt i hyppige problemstillinger
og senfolger, og desuden tilbydes relevante stottetilbud sa som fysisk treening,
sundhedsfremme samt erfaringsudveksling med ligestillende (4). I henhold til
Sundhedsstyrelsens Forlobsprogram for Rehabilitering og Palliation (4), ber der
udferes en overordnet behovsvurdering initialt ved diagnosetidspunktet, ved over-
gangen fra aktiv behandling til opfelgning, samt ved vasentlige eendringer i patien-
tens samlede situation. Denne vurdering baseres pa patientens og parerendes vae-
sentligste behov og praeferencer, samt pa faglig viden og klinisk erfaring. Den ef-
terfelgende indsats malrettes den enkelte og differentieres. Behovsvurderingen ud-
fores ved en afklarende samtale, der som minimum indeholder information og vej-
ledning om livsstil, opfelgningsforlebets indhold, hyppighed og varighed. Ved
overgang fra behandling til opfelgning ber tegn pé tilbagefald og senfolger samt
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forventelige reaktioner og behov i overgangen fra behandling til hverdagsliv veere
inkluderet.

I kontakten med patient og parerende anvendes en tverfaglig teambaseret indsats
for at imedekomme patientens og parerendes vasentligste behov, herunder stotte i
sorgen om nedvendigt. Det primere formél er at fremme livskvaliteten, men der-
udover kan indsatsen ogsé have positiv indvirkning pa sygdommens forlgb.

For patienten i palliativ behandling efter en kraeftsygdom i gvre GI og dennes pare-
rende omfatter forebyggelse og lindring af lidelse is@r generende symptomer som
smerter, treethed, ernaringsproblematikker samt angst og depression.

4.3.1 Senfglger

Patienter opereret for kraeft i bugspytkirtel, ampul, galdeveje og tolvfingertarm har
ofte vaesentlige senfolger efter indgrebet. Disse kan omfatte ernaeringsproblemer
med vagttab og malabsorption, kroniske smertetilstande samt endokrin og exokrin
pankreasdysfunktion efter pankreasresektion. Patienter, som har modtaget stralebe-
handling, kan athangig af strdledosis have senfelger i form af kronisk diarré eller
dyspepsi. Senfolger af kemoterapi athaenger af de anvendte stoffer, men kan bl.a.
omfatte kronisk traethed, tinnitus og perifere parastesier.

Efter intenderet kurativ terapi hos patienter med kreeft i spiserer, mavemund og
mavesak optrader specielt synkebesver (ca. 30 %) samt ern@ringsproblemer med
vaegttab.

Det er vigtigt, at patienten inden operationen ngje orienteres om disse senfalger og
tiltag for at forhindre disse.

Det er saledes vigtigt, at patienten orienteres om, at der ved optraeden af synkebe-
svaer efter afsluttet kurativ behandling skal ske henvendelse til stamafdeling, idet
arsagen oftest er ardannelse i forbindelse med opheling, og at dette skal behandles
endoskopisk med en ballon-udvidelse. Patienterne skal ogsé orienteres om, at hos
knapt halvdelen af dem, som fér ballon-udvidelse, vil der ske et recidiv af forsnev-
ringen, som skal behandles pa samme vis.

Ved vurderet behov for erneringsindsats (se nedenfor) er det vigtigt, at en disetist
involveres tidligt i forlabet med henblik pa at forebygge det postoperative vagttab.

Senfolger til onkologisk behandling ved cancer i esophagus og ventrikel athaenger
af behandlingsmodalitet, men kan typisk omfatte nedsat lungefunktion, dysfagi og
dyspepsi efter stralebehandling, og perifer neuropati, tinnitus, herenedsattelse og
fatique efter kemoterapi.

Ernzring

Efter behandling for en kreeftsygdom i evre GI oplever patienter is&r ern&rings-
maessige forandringer som andret synkefunktion, méaltidsmenstre og tarmfunktion,
malabsorbtion, herunder endokrin og eksokrin funktion af pancreas, vaegttab, dys-
pepsi, dumping symptomer, ascites og a@ndret body image samt karakteristiske sen-
folger efter kemoterapi. Endringerne skyldes forandrede anatomiske forhold som
folge efter operation og/eller palliativ behandling som f.eks. kemoterapi og endo-
proteser. Derudover pavirker patienters psykiske tilstand (f.eks. depression), aktivi-
tetsniveau og livsvilje betydeligt lysten til at spise samt smagen af det, der spises.
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Opfelgningsindsatser:

Lebende ernzringsscreening af kraeftpatienter med kreeft i gvre GI
Information om arsag til insufficient erneringsindtag

Rédgivning om tiltag ved insufficient ernaeringsindtag

Involvering af diztist til hjeelp af sammensatning af sufficient individuel
kostplan

e Involvering af relevante ressourcepersoner

Smerte

Efter behandling for en kraeftsygdom i gvre GI kan smerter skyldes sygdoms- og
behandlingsrelaterede aspekter som for eksempel dyspepsi, dumping, ascites, me-
tastaser, obstruktion og medicin. Ligeledes kan bekymringer om familie, recidiv
og/eller sygdomsprogression samt bekymringer om fremtiden inducere fysiske
smerter.

Opfelgningsindsatser:
e Bedst tilgeengelig standard for behandling af smerter hos kraftpatienter
e Information om arsag til smerter
e Radgivning om tiltag ved smerter
e Involvering af diztist til hjeelp af sammensatning af sufficient individuel

kostplan
e Involvering af psykolog, preest eller andre relevante ressourcepersoner

Depression

Symptomer pé depression kan vare typiske angstsymptomer, der kommer fysisk til
udtryk gennem fx hjertebanken og sveden. Psykiske symptomer kan fx vaere hab-
loshed og manglende kontrol over situationen og eget liv.

Opfoelgningsindsatser:

e Behandling af depression og angst hos patienter med en kraeftsygdom i gv-
re GI skal forega efter bedst tilgaengelig standard, som ofte omfatter et be-
handlingsforleb, hvor der indgar bdde medicinske og psykoterapeutiske
behandlingsstrategier.

e Involvering af de rette ressourcepersoner pa de rette tidspunkter i opfelg-
ningsforlebet som f.eks. psykolog, prest eller socialradgiver.

4.4 Kommunikation, patientinddragelse og stgtte til egen-
omsorg

Stette til egenomsorg skal stile mod at gere patienten sa selvhjulpen som muligt og
gge evnen til egenomsorg, herunder evnen til at reagere pa alarmsymptomer. Den-
ne stotte gives som information til patienten vedr. symptomer og mulige folgetil-
stande, som patienten skal 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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Senest i forbindelse med afsluttet kirurgisk eller onkologisk behandlingsforleb
dreftes opfelgningsforlebet med patienten, idet l&egen sammen med patienten plan-
leegger et individualiseret program baseret pa patientens behov og den faglige vi-
den om sygdommens forleb og felgevirkninger. I forbindelse med planlagt afsluttet
opfelgningsforleb i hejt specialiseret regi dreftes det videre behov for opfelgnings-
forleb i primersektoren med patienten, idet den planlagte opfelgning derefter skal
fremga af epikrisen ved patientoverdragelsen.

Der foretages en forventningsafstemning mellem den ansvarlige afdeling og patien-
ten vedr. opfelgningsforlebet, der skal afklare, hvilke ensker patienten har, hvad
behandlingsstedet kan tilbyde, hvad patienten kan fa hjelp til, hvad kontrolforlgbet
indeberer samt afdekning af patientens senfolger.

4.5 Opgavefordeling og koordination

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

Gruppe A

Patienter, som er radikalt opererede (gruppe A), ber folges pa hejt specialiseret
afdeling i den periode, hvor recidivfrekvensen er hgjest, og de postoperative
komplikationer hyppigst opstér. Opfelgningen ber foregé tvaerdisciplinart det for-
ste &r, derefter pa opererende kirurgisk afdeling. Parallelle forleb pé forskellige
afdelinger ber undgas. Derefter kan opfelgning overga til egen laege. Der skal
imidlertid stadig ske central dataregistrering.

Planlagte, regelmaessige opfelgninger mhp. tidlig opsporing af recidiv/progression
og postoperative komplikationer ber foregé pa afdelinger med hejtspecialiserede
funktioner med onkologisk og kirurgisk ekspertise vedr. den pagaldende kraeft-
form, for de patienter, som dette har relevans for.

I tilleeg, og for de @vrige patienter, planleegges individualiserede opfelgninger i
primarsektoren til varetagelse af gvrige behov, herunder palliation, rehabilitering,
behandling af komorbiditet og psykosociale tiltag —

Opfelgningen for patienter med primeer leverkraeft og levertransplanterede skal fo-
regd pa en afdeling med hepatologisk ekspertise og i naert samarbejde med et af de
to danske hejt specialiserede hepatologiske centre.

Opfelgningen af patienter behandlet for tarmkraftmetastaser foregér pa leverkirur-
gisk afdeling, onkologisk eller pa tarmkirurgisk afdeling athengigt af lokale afta-
ler. Patienter, der ikke har kunnet tilbydes resektion af tarmkraftmetastaser i leve-
ren, men som har fiet kemoterapi, folges pa en onkologisk afdeling. Ved tegn til
tarmkraeft-metastaser i leveren herunder recidiv skal patienten henvises

til MDT-konference for lever.

Gruppe B

Den gruppe af patienter med kreeft i gvre mave-tarm (70 %), som har gennemgéet
aktive behandlingsforleb (bade kirurgiske og onkologiske), hvor yderligere livsfor-
leengende behandlingstilbud er udtemte, overgar til et rent palliativt forlgb hos al-
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men praksis, palliative teams og/eller kommunen og foelges alt efter patientens be-
hov.

4.6 Tidsforlgb

Overordnet er prognosen for de aktuelle kraeftsygdomme sé alvorlig, at de fleste
patienter vil indgd i enten et behandlingsforleb eller et opfelgningsforleb i hele de-
res restlevetid.

Patienter, som er radikalt opererede for gvre mave-tarmkreeft, ber tilbydes opfelg-
ning med klinisk undersggelse og blodprever (incl. levertal) i 2 ar postoperativt -
hver 3. méned det forste &r og hver 6. maned det 2. ar. Leengere opfolgning kan
overvejes, dog normalt hgjest 5 ar. Ved klinisk recidivmistanke henvises patienten
til udredning, som typisk foregér ved CT-skanning af thorax og evre abdomen med
1.v. kontrast, hvis de er i en sddan almentilstand, at der foreligger et behandlingstil-
bud. Patienter radikalt opererede for kreeft i tolvfingertarmen ber folges med CT af
thorax og abdomen 3, 6, 12, 18, 24, 36, 48 og 60 maneder postoperativt.

Ikke-resektable eller ikke-radikalt opererede patienter med kraeft i bugspytkirtel,
peri-ampulleer kreeft eller kreeft i tolvfingertarmen, som har modtaget initial onko-
logisk behandling (typisk lindrende kemoterapi) og vurderes egnede til yderligere
specifik behandling, ber tilbydes at indgd i et opfelgningsforleb, hvis den initiale
onkologiske behandling er afsluttet med sygdomsstabilisering eller — regression til
folge. Patienterne folges med klinisk kontrol, skanning (typisk CT af thorax og ab-
domen med i.v. kontrast) og blodprever hver 3. méned det forste ar, herefter hvert
halve ér, dog normalt hgjest 5 ar. Supplerende individualiseret opfelgning i pri-
marsektoren er ofte hensigtsmassig. Den mediane opfelgningsperiode fra afsluttet
primer behandling til progression er kort (typisk <6 mdr.), iseer ved kreeft i bug-
spytkirtlen.

Der er national og international konsensus om, at patienter med primeer leverkreeft,
der har féet foretaget intenderet kurativ behandling som kirurgisk resektion eller
tumorablation, far foretaget regelmaessige mélinger af alfa-foeto-protein og skan-
ning med CT eller MR 3, 6, 9, 12, 18, 24, 36, 48, 60 maneder efter behandlingen
(11). Ved recidivfri overlevelse efter 60 mdr. kan patienten afsluttes.

For levertransplanterede er der konsensus om CT-scanning af thorax og abdomen
efter 6, 12, 24, 36, 48 og 60 maneder samt méaling af alfa-foeto-protein hver 3. ma-
ned (11).

Ved klinisk mistanke om recidiv henvises patienten til yderligere undersggelser i
lighed med nydiagnosticeret HCC - for radikalt opererede patienter pa kirurgisk af-
deling og, for patienter med tidligere palliativt onkologisk forleb, pa onkologisk
afdeling.

Vedrerende patienter med tarmkreeftmetastaser i leveren er der ingen evidens for,
hvordan denne opfelgning skal foregd. Der foregér for tiden et internationalt
randomiseret multicenterstudie, kaldet COLOFOL(endnu ikke afsluttet, med delta-
gelse af danske afdelinger, hvor patienter uden metastaser opereret for kraeft 1 tyk-
og endetarmen folges i enten i en intensiv eller lavintensiv arm.

Indtil resultatet af denne og eventuelle andre undersggelser foreligger, anbefaler
gruppen, som har udfzerdiget pakkeforleb for tarmkraftmetastaser i leveren, at pa-
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tienter opereret for tarmkraeft-metastaser i leveren folges med CEA (tumormarke-
ren carcinoembryonalt antigen) praoperativt og 1, 3, 6, 12, 18, 24, 36,

48 og 60 maneder postoperativt samt med CT af thorax og abdomen (3, 6, 12, 18,
24, 36, 48 og 60 maneder postoperativt). Patienter der har faet foretaget RF-
ablation af tarmkraft-metastaser skal kontrolleres med CT af abdomen allerede 1
méned post-operativt. Patienten kontrolleres forste gang 1 méned efter endt be-
handling.
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4.7 Skematisk oversigt over opfglgningsprogrammet

Antal/ c
Patient- Konse- ity
Formal Indsats Hyppighed | Sted/hvem
gruppe kvens | volu- Kilde
men
Kurativt behandlede patienter i god almen tilstand
Kreft i bug- Tidlig op- | Forbed- | 1840/ar | Behovs- Hver 3. Opererende | DPCG
spytkirtlen, in- | sporing af | ret over- vurdering maned det | afdelinger | retnings-
klusive peri- recidiv levelse forste ar og | (eller lokale | linjer
ampullaer Statte til hver 6. mé- | organkirur-
kraft (efter ra- | Diagnostik egenom- ned det2. | giske afde-
dikal resekti- og behand- sorg ar=2ari linger efter
on). Patienter i | ling af sen- | Forbed- o alt aftale)
god almen til- | folger ret livs- Klinisk
stand. kvalitet kontrol og
blodpraver.
CT skan-
ning ved
klinisk re-
cidivmis-
tanke.
Behand-
lingstiltag
rettet mod
senfolger
Kreftispise- | Tidligop- | Forbed- | 300/ar Behovs- Hver 3. Opererende | DECV
rer, mave- sporing af | ret over- vurdering maned det | afdelinger | retnings-
mund og ma- | recidiv levelse forste &r og | (eller lokale | linjer
veszk (efter Stette til hver 6. mé- | organkirur-
radikal resek- | Diagnostik egensom- | ned det2. | giske afde-
tion). Patienter | 0g behand- sorg ar=2ari linger efter
i god almen ling af sen- | Forbed- alt aftale)
tilstand. folger ret livs- Klinisk
kvalitet kontrol og
blodpraver.
Endosko-
pisk under-
sogelse og
CT/UL-
skan-
ning/FDG-
PET ved
klinisk re-
cidivmis-
tanke.
Behand-
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lingstiltag

rettet mod
senfolger
Kraft i tolv- Tidlig op- Forbed- | 10/ar Behovs- 3,6,12, 18, | Opererende | DPCG
fingertarmen sporing af | ret over- vurdering 24,36, 48 afdelinger | retnings-
(efter radikal recidiv incl. | levelse og 60 ma- | (eller lokale | linjer
resektion). Pa- | pavisning Stette til neder = 5 4r | organkirur-
tienter 1 god af resektab- egensom- ialt giske afde-
almen tilstand. | le leverme- sorg linger efter
tastaser. Forbed- aftale)
ret livs- Klinisk
Diagnostik kvalitet kontrol,
og behand- blOde'ﬂVCI'
ling af sen- og CT
folger skanning af
thorax og
abdomen.
Behand-
lingstiltag
rettet mod
senfolger
Krefti galde- | Tidligop- | Forbed- | 50/ar Behovs- Hver 3. Opererende | DLGCG
veje (efter ra- | sporing af | ret over- vurdering maned det | afdelinger | retnings-
dikal resekti- recidiv levelse forste &r og | (eller lokale | linjer
on). Stette til hver 6. m- | organkirur-
Diagnostik egensom- | ned det 2. | giske afde-
Patienter i god | og behand- sorg ar=24ri linger efter
almen tilstand. | ling af sen- | Forbed- alt aftale)
fg]ger ret livs- Klinisk
kvalitet kontrol og
blodpraver.
CT skan-
ning ved
klinisk re-
cidivmis-
tanke.
Behand-
lingstiltag
rettet mod
senfolger
Primeer lever- | Tidlig op- Forbed- | 30/ar Behovs- 3,6,9,12, | Afdeling DLGCG
kreeft (efter ra- | sporing af | ret over- vurdering 18, 24,36, | med hepa- | retnings-
dikal resekti- | recidiv levelse 48, 60 ma- | tologisk ek- | linjer
on). Statte til neder =5 ar | spertise
egensom- ialt

Patienter i god
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almen tilstand. Forbed- sorg
ret livs-
kvalitet Klinisk
kontrol,
blodprever
incl. aFP,
CT eller
MR skan-
ning af le-
ver

Behand-
lingstiltag
rettet mod
senfolger

Tyk- ogende- | Tidligop- | Forbed- | 460/ar Behovs- 3,6,12, 18, | Athengigt | DLGCG
tarmskraeft- sporing af | ret over- vurdering 24,36, 48 af lokale retnings-
metastaser i recidiv levelse og 60 ma- | aftaler. linjer
leveren Stette til neder =5 ar
egenom- ialt

sorg
Forbed-
ret livs- Klinisk
kvalitet kontrol,
blodprever
incl. CEA,
CT skan-
ning af tho-
rax og ab-
domen

Behand-
lingstiltag
rettet mod
senfolger

Onkologiske patienter i god almen tilstand

Kreft i ovre- Opsporing | Forlen- | 200/4r Behovs- Hver 3. Onkologisk | Se refe-
gastrointesti- af progres- | get vurdering maned det | afdeling renceliste
nalkanal sion overle- forste ar,
velse Stette til herefter ef-
Ikke- egenom- ter indivi-
resektable eller Forbed- sorg duel vurde-
ikke-radikalt ret livs- ring
opererede pa- kvalitet Klinisk
tienter i god kontrol,
almentilstand blodprever
og CT
Safremt den skanning
initiale onko-
logiske be- Behand-
handling er af- lingstiltag
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sluttet med
sygdomsstabi-
lisering eller -
regression til
folge

rettet mod
senfolger

Patienter i darlig almen tilstand

Ovrige patien-
ter i darlig al-
men tilstand
eller med sveer
komorbiditet,
hvor der ikke
er specifikke,
yderligere be-
handlingsmu-
ligheder

Rehabilite-
ring

Palliation

Psykosocial
stotte

Behandling
af senfolger

Rédgivning
om egen-
omsorg

Forbed-
ret livs-
kvalitet

Ca.
2000/ar

Behovs-
vurdering

Stette til
egenom-
sorg

Indsatser
vedr. syg-
doms- og
behand-
lingsrelate-
rede
problem-
stillinger
samt stotte
til livsstils-
endringer
og cksisten-
tielle
problem-
stillinger

Behand-
lingstiltag
rettet mod
senfolger

Efter indi-
viduel vur-
dering af
behov,
samt ved
vaesentlige
@ndringer i
patientens
samlede si-
tuation

Almen
praksis

Forlebs-
program
for reha-
bilitering
og pallia-
tion

Anbefa-

linger for
palliative
indsatser

Sund-
hedssty-
relsen,
2011
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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 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 forlobsprogram 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 behandlingsforlab, og der skal laves status evt. med fornyet vurde-
ring ved afslutning af behandlingsforlebet og i efterforlobet ved @ndringer
i tilstanden

e Behovsvurderingen kan efterfolges af en uddybende udredning, 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.

Pa 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 pargrende 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 veere opstéet recidiv. De har ogsé brug for
statte, herunder viden om, hvordan de selv kan handle, hvad de skal vaere opmaerk-
somme pa fx i forhold til symptomer, senfolger 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 opfelgning i faellesskab 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 fremgé, hvad der er formalet med opfelgningen, hvem der er den
ansvarlige instans for de enkelte indsatser, hvad opfalgningen indeberer, 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-
derstotte kontinuiteten, herunder fysisk fremmede og opfalgning vha. elektroniske
medier, eksempelvis vha. en officiel mail-box, som laeses og besvares pa bestemte
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tidspunkter, telefonisk opfelgning, opfelgning via skype o.1., patient-initieret op-
folgning m.v. Ved planlegningen 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, siledes at ansvaret for patientens evt. komorbiditet ofte vil ligge 1
almen praksis, mens ansvaret for behandling af senfolger kan vaere 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 vare 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.

Opfglgningsprogram for kraeft i gvre mave-tarm 30/ 36



6 Monitorering, forskning og udvikling

De sygdomsspecifikke opfelgningsprogrammer supplerer de relevante pakkeforlgb
for kreeft og erstatter kapitlerne i pakkeforlgbene om efterbehandling.

Opfelgningen ber pé lengere sigt beskrives i de relevante kliniske retningslinjer pé
kreeftomrédet, pa linje med udredning og behandling. Retningslinjerne ber sé vidt
muligt veere evidensbaserede. Der er derfor pA mange omrader 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, s landsdekkende ensarte-
de registreringer sa vidt muligt sikres.

Opfelgning 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, senfalger m.m. stille meget varierende krav til mo-
nitoreringen, sd det pd den ene side bliver muligt at folge udviklingen sével gene-
relt som pé det individuelle niveau, og det pa den anden side undgés, at der sker
ungdig registrering uden konsekvens.

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

6.2 Udvikling af nye organisationsformer

6.2.1 Udvikling og udbygning af koordination mellem afdelin-
ger/sektorer

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

Koordination af den individuelle 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.
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Det bar aftales lokalt, hvordan koordinationen bedst sikres bade generelt og i for-
hold til enkelte patientforleb.

Samarbejdet mellem kommune og region kan fx aftales ved sundhedsaftalerne.
Nogle kommuner har allerede aftaler med almen praksis vedrerende koordinering
ved kronisk sygdom og vedrerende palliative indsatser i den sene og terminale fa-

se. Séddanne aftaler kan tjene som modeller ogsé for opfelgning af patienter med
kreeft.

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