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Forord

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

Der er to vaesentlige hensyn med opfelgningsprogrammerne:

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

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

Alle relevante faggrupper og almen praksis skal inddrages bl.a. med henblik pa at
imedekomme den forventede stigning i antallet af patienter og deraf ggede 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 nyopstéede symptomer. Andre kan have brug for rehabiliterende, pal-
liative og psykosociale indsatser, som kan varetages i regi af kommunen
eller almen praksis

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

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

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

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

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

1.1 Opfelgning af kraeftpatienter

Udredning og initial behandling af kraftpatienter er beskrevet i de enkelte pakke-
forleb for kreeft. I forbindelse med udarbejdelse og revision af pakkeforlebene blev
det klart, at der var behov for at nyvurdere og beskrive indsatserne efter den initiale
behandling mere 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-
naekologiske kreftformer (’Kontrolforlgb for gynekologiske 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 igangsattes et arbejde med henblik pé at
bedre tilretteleeggelsen af kraeftpatienters kontrolforlgb. 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 kreftpatienter,
idet der blev fokuseret pa kraeftpatienters behov og pa 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. efterforlebet er udtaget, idet opfelgningsprogram-
met erstatter dette kapitel.

1.2 Definitioner

Opfolgning defineres som planlagte indsatser/kontakter efter afslutning pé den ini-
tiale behandling. For nogle patienter kan den initiale behandling vaere langvarig, og
i de tilfeelde startes opfelgningen fx 2-3 mdr. efter, at den initiale behandling pébe-
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-
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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 opfolgning.

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

1.3 Evidens

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

Formalet er pa sigt at bedre tilretteleggelsen af opfelgningen saledes, at opfalgnin-
gen foregar 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 ¢;.
Malgruppen omfatter ogsa de patienter, for hvem behandlingen fortsaetter i l&engere
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 prevalensen 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
kunne give en detaljeret viden om, hvilke opfelgende indsatser der faktisk tilbydes
patienterne.
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1.5 Formal med opfglgningsprogrammet

Formélet 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
afdaekkes i dialog med patienten, og at der derefter tages en sundhedsfagligt baseret
beslutning om indholdet af den planlagte, individuelle opfoelgning. Det besluttes,
hvorvidt der er basis for opfelgning og i sa fald, hvilke indsatser patienten skal til-
bydes. I Sundhedsstyrelsens Forlobsprogram for rehabilitering og palliation i for-
bindelse med kreeft, anbefales behovsvurdering ift. rehabiliterende og palliative
indsatser.

Ifelge forlebsprogrammet ber 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
vere hensigtsmassigt at udvikle “vaerktejer” til denne faglige afdeekning.

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  Pévise evt. resttumor

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

e  Rehabilitering og palliation

e  Statte patienten til egenomsorg ved grundig information om sygdommen med
henblik pa egen opmerksomhed pa eventuelle, nyopstiede 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 Nedvendig psykosocial stette

e Nodvendig stotte i forbindelse med eksistentielle problemstillinger

e  Forskning (i protokollerede undersggelser) af behandlingseffekt og eventuelle
senfelger 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 kraeftdiagnose
og behandling kan have konsekvenser for.
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1.6 Indhold i opfglgningsprogrammet

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

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, tilrettelaegges et
individuelt opfelgningsforleb for den enkelte patient.

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

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

Ved den individuelle behovsvurdering ber der tages udgangspunkt i kreeftsygdom-
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 kraeftsygdom ber kombineres med indsatser i1 forbindelse med
komorbiditet, sdledes at opfalgningen foregér i det naere 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.

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.
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Rehabilitering, palliation, psykosocial stgtte og egenomsorg

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

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

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

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

Beskrivelse af senfglger

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

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

Risikoen for senfolger er athaengig af selve sygdomsmanifestationen, intensiteten
og arten af behandlingen samt evt. varige bivirkninger til behandlingen. Senfolger
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 ogsa vare senfelger, herunder tidlig menopause,
arteriosklerotisk hjertesygdom og nyre — eller lungefunktionsnedsattelse. Endelig
er psykiske lidelser, herunder szrligt depressivitet og angst en kendt senfolge.

Tegn pé organdysfunktion ber resultere i yderligere undersegelser og mere intensiv
opfelgning. Identifikation af dysfunktioner er vigtig for at kunne give patienten de
bedste muligheder for hensigtsmaessig behandling og rehabilitering.

1.7 Organisering af opfglgningsprogram

Opfelgningsprogrammet beskriver, hvordan programmet kan organiseres, saledes
at det bade sikres, at opfelgningen varetages af kvalificeret personale, og at indsat-
serne varetages med det lavest mulige ressourceforbrug. Organiseringen omfatter
saledes implementering og beskrivelse af mulig opgaveglidning mellem professio-
ner og sektorer.
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De opfelgende indsatser ber foregd der, hvor det er mest hensigtsmeessigt for pati-
enten i forhold til faglig indsats, viden, formél og ressourcer. Opfolgningsforlabet
skal ikke pé forhand forankres i ét speciale, da mange patienter tilbydes indsatser i
forskellige afdelinger/specialer, herunder almen praksis pga. eventuel komorbiditet,
senfolger m.v. Hvis opfelgningen foregér pa sygehuset, ber den foregd i samarbej-
de mellem de forskellige specialer, forankret i multidisciplinare teams som for
pakkeforlgbenes vedkommende. Integrering, koordination mellem specialer og pa
tvaers af sektorer og sikring af kommunikationen er séledes vigtig — ogsé for at sik-
re, at patienten modtager den samme og fyldestgerende information.

Nogle opfelgende indsatser kan varetages af sygeplejersker i stedet for speciallz-
ger 1 sygehusvesenet. En undersogelse af brystkreft viser, at der kun er behov for
en specialleege 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 vare til almen praksis, der
sé skal have let adgang til det sekundere sundhedsvasen ved behov.

En revurdering af hele organiseringen af kraftpatienters opfelgning forudsatter en
markant holdningsandring hos behandlere savel som hos patienter. Der stilles der-
for krav til de involverede ledelser pé alle niveauer om at have fokus pa omradet og
sikre den nedvendige information og opfelgning pa implementering og drift.

Kommunikation og inddragelse

For opfolgningen pdbegyndes ber det tydeligt formidles til patienten, hvad formélet
med opfelgningen er. I dialogen med patienten er det sdledes vigtigt at tydeliggere
at:
e Den individuelle opfelgning baseres pé det beskrevne opfelgningsprogram
for den pageldende kraeftform, 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:

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

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

e Patienter, som ikke folges hyppigt pé sygehuset, lobende kan {4 hurtig tid
til undersogelse m.v., hvis der opstér symptomer. Information om kon-
taktmuligheder gives til patienten som en del af den individuelle plan

Opgavefordeling og koordination

Det beskrives, hvem der er ansvarlig for opgavefordelingen i forbindelse med det
enkelte opfolgningsprogram. Det ma sikres, at meget sma patientgrupper med
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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.

Tidsforlgb

Opfelgningsprogrammet 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 p4 mange omrader er ma-
gen til behovene hos patienter, hvis behandling afsluttes tidligere.

1.8 Plan for det individuelle forlgb

En plan for det individuelle forleb udarbejdes i samarbejde og dialog med patienten
og evt. parerende pé 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 opfel-
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-
lob). En tydelig forventningsafstemning opleves at skabe tryghed hos patienten.

1.9 Fremadrettede behov for monitorering, udvikling og
forskning

Der er brug for eget viden vedr. opfelgning af kraeftpatienter. Den grundleggende
evidens er beskrevet i teksten for opfelgningsprogrammet, og det fremgér heraf,
hvor der mangler evidens. Dette uddybes i kapitlet vedr. fremadrettede behov for
monitorering, udvikling og forskning.

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

Opfoelgningsprogrammet for kraeft i hjernen vedrerer, efter den histologiske diag-
nose foreligger, voksne patienter med gliom i hjernen (WHO grad II-1V).

Primaere hjernesvulster af typen Gliomer klassificeres histologisk og graderes efter
WHO kriterierne, hvor graderingen er en indikator for tumorens biologiske udvik-
ling og prognose. Gliomer opstér fra gliaceller og den dominante celletype afger
diagnosen. Gliomer inddeles i Lavgradsgliomer (WHO grad II) og Hejgradsglio-

mer (WHO grad III og IV).

Ifolge Dansk Neuro Onkologisk Register (DNOR) blev der i 2012 indrapporteret
351 kirurgisk diagnosticerede gliomer i hjernen. Ud af denne gruppe var 19% lav-
gradsgliomer og 81% hgjgradsgliomer. Der eksisterer et krav om indberetning af
gliomer fra de neurokirurgiske afdelinger i DK, hvorfor tallene anses for valide.

Hovedparten (ca. 90 %) af patienterne er i en klinisk tilstand (WHO Performance
status 0-2), som medferer, at de ma forventes at kunne gennemfere den fulde initia-
le behandling i form af kirurgi samt efterfelgende onkologiske behandling, som er
beskrevet i pakkeforlabet for kraeft i hjernen. Alle disse patienter forventes at have
behov for specialiseret opfalgende indsats af varierende karakter i restlevetiden.

Opfoelgningsprogrammet starter allerede 1 den diagnostiske fase, hvor MR-scanning
af hjernen har bekraftet fortsat mistanke om kreeft i hjernen, og fortsatter siden nar
neurokirurgisk vurdering og evt. operation diagnosticerer patienten med et gliom
(WHO grad 1I-1V). Herefter fortsetter opfelgningen under den onkologiske be-
handlingsfase og efterfelgende med kontinuerlig indsats, som forventes at fortsatte

livslangt.

Der er stor forskel i patientforlab og prognose for de forskellige typer af Gliomer.

Generelt er prognosen alvorlig.

Skema 1
Tumor type Kliniske karakteristika
Astrocytomer e  Yngre patienter (median 35 ar)
= e  Epilepsi som debutsymptom
£ Oligodendrogliomer e Progredierende neurologiske og neurokognitive udfald athzngig
-_2 af tumors placering over en arrakke
op Oligoastrocytomer e Initial behandling: Kirurgi
'S e  Median overlevelse omkring 6-8 &r med individuel variation af-
o (WHO grad II) haengig af tidspunktet for progression til hejgradsgliomer samt
% genotype.
- e  Bedre prognose for oligodendrogliomer.
| Glioblastoma Multi- Nydiagnosticeret GBM (ca 90% af GBM)
%‘D forme (GBM)
3 = (WHO grad 1V) e  /Zldre patienter (median 62 &r)
& = e  Progredierende neurologiske og neurokognitive udfald
200 e  Epilepsi hos ca. 30-50%
E e Initial behandling: Kirurgi, fokal stralebehandling og kemoterapi
e  Median overlevelse 14 maneder
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5 ars overlevelse ca. 10%
80% med recidiv indenfor 12 méaneder

Sekundare GBM som er progredieret fra lavgradsgliomer og hej-
gradsgliomer (ca 10% af GBM)

Yngre patienter (median 45 ar)

Epilepsi

Progredierende neurologiske og neurokognitive udfald (har gen-
nemgéet et mangearigt behandlingsforleb pa neurokirurgisk, neu-
rologisk og onkologisk afdeling)

Initial behandling: Kirurgi, tilrettet onkologisk behandling af-
hangig af tidligere behandling

Anaplastisk astrocytom, | e
Anaplastisk oligoastro- | e
cytom. .
(WHO grad 1III)

Yngre patienter (median 45 ar)

Epilepsi

Progredierende neurologiske og neurokognitive udfald athengig
af tumors placering

Initial behandling: Kirurgi og fokal stralebehandling

Median overlevelse pé 3 ar

Anaplastisk  oligoden- | e
drogliom (WHO grad | e
11I) o

Yngre patienter (median 45 ar)

Epilepsi

Progredierende neurologiske og neurokognitive udfald afthengig
af tumors placering

Initial behandling: Kirurgi og fokal strdlebehandling og kemotera-
pi

Median overlevelse fra 3,5 ar op til 9 ar med betydelig individuel
variation athangig af svulstens genotype.

Andre sjeldne gliomer i hjernen samt rygmarven indgar ikke i opfelgningspro-

grammet.
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3 Formal med opfglgningsprogrammet

Et standard patientforleb omfatter initial diagnostisk udredning, symptomatisk be-
handling og behovsvurdering inkluderende neurorehabiliteringsbehov og herfra vi-
dere henvisning til regional neurokirurgisk afdeling med henblik pa intervention
(operation/biopsi). Nér endelig histologisk diagnose foreligger, vil patienten efter-
folgende ofte have et supplerende onkologisk behandlingsforleb og altid et supple-
rende rehabiliterende og pallierende forleb. Afthangig af den histologiske diagnose
og patientens funktionsniveau planlaegges det postoperative behandlings- og op-
folgningsforleb.

Formélet med opfelgningsprogrammet er at give patienten den leengst mulige over-
levelse med den bedst mulige livskvalitet 1 deres sygdomsforleb, som kan straekke
sig, fra diagnosen er stillet til resten af levetiden.

I opfelgningsforlabet vil patienten blive tilbudt et ambulant opfelgningsprogram pé
sygehusene, som primert har fokus pa den kreeftrelaterede behandling inklusiv re-
cidiv opsporing i form af individuel planlagte MR scanninger af hjernen.

Omdrejningspunktet for opfelgningen pa sygehusene er det multidisciplinare
team-samarbejde mellem de involverede specialafdelinger (MDT team). Der hen-
vises til afsnit 4.

Der fokuseres derudover pa folgende omréader:

Hurtig intervention ved sygdomstilbagefald

Opfoelgning pa eventuelle senfelger til behandlingen (se afsnit 4.2)
Folge op pé information til patient og parerende

Folge sygdommens udvikling og felgevirkninger

Understotte patient og familie psykosocialt (se afsnit 4.3)

Hjaelpe med at planleegge den terminale fase (se afsnit 4.3)
Deltagelse i videnskabelige undersegelser

Baggrunden for et livslangt opfelgningsprogram er:

1. Kraft i hjernen giver en betydelig kompleks symptomatologi med savel fy-
siske, psykiske, kognitive, personligheds- samt adfardsmaessige aendringer,
som pavirker patientens evne til at forsta egen helbredssituation og evne til
at treeffe beslutninger samt komplicerer sociale relationer mellem patient
og parerende. Disse forhold medferer, at behandlingen af de kompliceren-
de neurologiske tilstande inkl. den sygdomsspecifikke epilepsi- og smerte-
kontrol, neurorehabilitering og palliation ber foregd som en integreret del
af den samlede indsats allerede i den diagnostiske og den umiddelbare
postoperative fase samt under den onkologiske behandlingsfase og hele det
efterfolgende forleb. Kreft i hjernen medforer et serlige behov og krav til
forlgbskoordineringen og kommunikationen med patient og parerende.

2. For hgjgrads-gliomer er egentlig kirurgisk radikalitet ikke muligt pga. de-

res infiltrative vakstmenster. Den initiale hjerneoperation indeberer forsag
pa at opna makrototal tumorresektion, idet flere retrospektive undersogel-
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ser har vist, at prognosen for patienter med hgjgrads-gliomer signifikant
bedres herved.

3. Udtrykket *benign’ som tidligere har veret brugt i beskrivelsen af lav-
gradsgliomer er misvisende, da forskellen mellem grad II-IV vasentligst
drejer sig om veekst hastighed. Lavgradsgliomer vokser med en vis ha-
stighed og kan sjeeldent eller aldrig helbredes, idet de transformerer til hgj-
gradsgliomer.
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4 Indsatser

4.1 Baggrund

Opfoelgningsprogrammet for patienter med hjernekraeft (WHO grad II-1V) baserer
sig pd folgende:

1. Den fulde initiale behandling (kirurgi og onkologi) vil for den sterste gruppe af
patienter (GBM) straekke sig over en periode pa 6-8 méneder.

2. Recidiv hos patienter med GBM opdages ved symptomforvarring. Progression
ses hos 50 % af patienterne med GBM indenfor 9 méneder postoperativt.

3. Blandt asymptomatiske patienter konstateres tumorrecidiv alene ved billeddi-
agnostik (kontrol MR scanning).

4. Billeddiagnostiske forandringer er svare at tolke, da det er vanskeligt at diffe-
rentiere tumorrecidiv fra forandringer, som ses efter strdlebehandling og/eller
kemoterapi (pseudoprogression/pseudorespons).

5. Valg af behandling ved tumorrecidiv afstemmes med patienten og dennes fa-

milie. Ofte vil patienten vare praeget af sygdommen samt folgevirkninger af

behandlingen med et deraf aftagende funktionsniveau.

Over halvdelen af patienter med hjernekreeft har behandlingskravende epilepsi.

7. Behov for rehabilitering, palliation og understettende behandling i bred for-
stand @ndres betydeligt over tid og ber lebende vurderes og justeres igennem
hele patientforlebet.

o

4.2 Indsatser ift. resttumor og recidiv

Pévisning af resttumor og recidiv har konsekvenser i form af mulig neurokirurgisk
eller neuroonkologisk behandling:

Neurokirurgisk re-operation:

Der foreligger ingen klasse | evidens for effekten af kirurgi ved recidiv af maligne
gliomer, og det er ikke sandsynligt, at der nogensinde bliver gennemfert randomi-
serede, kontrollerede studier vedrerende dette. Den forhdndenvearende evidens som
baserer sig pa retrospektive nyere studier indikerer at kirurgi har effekt pa overle-
velse og ikke kun pa aktuelle symptomer, ligesom det forventes, at progression af
symptomer kan udskydes. Der er studier, der indikerer, at reoperation indebarer en
storre risiko for induktion af nye neurologiske udfald end den primeere operation.

Fornyet neurokirurgisk operation af maligne gliomer ber overvejes hos patienter:
e Hvor det forventes at mere end 80% af det kontrastopladende tumor volu-
men kan fjernes uden uacceptable neurologiske udfald.
e Biopsi ved differential diagnostiske overvejelser mellem recidiv, pseudo-
progression eller stralenekrose
e Anvendes NIH recurrent GBM scale, ber reoperation overvejes ved patien-
ter med en score < 2.

Neuro-onkologisk kemoterapi:
e Patienter i performance status 0-2 anbefales kemoterapi og/eller eksperi-

mentel protokolleret behandling
e Patienter, der far recidiv og ikke tidligere er behandlet med kemoterapi, til-
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bydes kemoterapi og/eller anden relevant terapi inklusiv eksperimentel pro-
tokolleret terapi.

e Anaplastiske oligodendrogliomer (der ikke er tidligere behandlet med ke-
moterapi, tilbydes kemoterapi ved recidiv).

e Der foreligger flere fase II studier, hvor man har undersegt effektiviteten af
gammelkendte og nye stoffer enten alene eller i kombination med kendte.
Nogle har vist kortvarig aktivitet, men de fleste velgennemforte studier har
vaeret negative. Dog har en angiogenese h&mmer i kombination med en
topoisomerase haemmer, vist sig at vere serdeles aktiv ved recidiv behand-
ling. Behandlingen forleenger den progressionsfri overlevelse og er steroid-
besparende og forbedrer patients livskvalitet. Hos patienter med Gliobla-
stoma multiforme recidiv, responderer ca. 30 % pa behandlingen med en
forbedret overlevelse, som er 3-4 gange s& lang sammenlignet med de pati-
enter der ikke responderer. Denne forskel er noget mindre i andre tumor-
former, hvor angiogenesehaemmere anvendes. Der foreligger fi retrospek-
tive studier, hvor man har anvendt rebestraling. Derfor anbefales det, at re-
bestréling fortsat kun anvendes i protokollerede undersogelser, indtil der
foreligger resultater fra publicerede prospektive studier.

Neurologisk opfelgning: (se afsnit 4.3)

Omfatter behandlingen af de komplicerende neurologiske tilstande inkl. den syg-
domsspecifikke epilepsi- og smertekontrol, neurorehabilitering og neuropalliation
samt psykosocial stette, som ber foregd som en integreret del af den samlede ind-
sats 1 hele patientforlabet. I det folgende beskrives tidspunkter, hvor en standardpa-
tient skal kontrolleres klinisk og/eller billeddiagnostisk. Opfalgningsforlagbet ber
imidlertid altid individuelt tilpasses den enkelte patient og tage hensyn til folger af
sygdommen, den givne behandling, bivirkninger, senfolger, progression og saledes
lgbende inkludere vurdering af patientens samlede situation bade fysisk, psykisk og
socialt.

Patienter med Lavgradsgliom

e Klinisk kontrol pa neurokirurgisk afdeling (efter f4 dage) herunder samtale
omkring histologisvar og evt. suturfjernelse

e Kontrol MR-scanning 3 mdr. efter operation samt klinisk opfelgning

e Efterfolgende kontrol athanger af ovennavnte MR scanning; hvis der ikke
er nogen vakst eller klinisk progression foretages der nye scanninger samt
klinisk opfalgning med 6-12 maneders mellemrum. Ved klinisk progressi-
on foretages der fremskyndet MR.

Patienter med Glioblastomer, Anaplastiske Astrocytomer og Anaplastiske
Oligo-astrocytomer og Anaplastiske Oligodendrogliomer

e Tidlig postoperativ MR (< 72 timer) med undtagelse af operationer, hvor
der alene foretages biopsi eller hvor der er tale om lavgrads gliomer.

e Klinisk kontrol pa neurokirurgisk afdeling (efter fa dage nér histologisvar
foreligger) herunder samtale omkring histologisvar og evt. suturfjernelse.
Dette fremmede kan erstattes af formidling via anden afdeling, hvor pati-
enten er indlagt eller af telefonisk konsultation, hvis patienten gnsker dette.

e Indledende samtale pa onkologisk afdeling. Kontrol MR + klinisk opfelg-
ning 3 maneder efter afsluttet stralebehandling og/eller kemoterapi
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e MR-scanning og klinisk kontrol med 3 maneders mellemrum derefter.

e For patienter med anaplastiske oligodendrogliomer @ndres til MR-kontrol
hver 6. mdr. efter de forste 2 ar.

e Kontrol MR-scanning udferes kun, hvis der er behandlingsmaessige konse-
kvenser.

Patienter, der er opereret for recidiv

e Tidlig postoperativ MR (< 72 timer) med undtagelse af operationer, hvor
der alene foretages biopsi eller hvor der er tale om lavgrads gliomer.

e Klinisk kontrol pa neurokirurgisk afdeling (efter fa dage/nar histologisvar
foreligger) herunder samtale omkring histologisvar og evt. suturfjernelse.
Dette fremmeode kan erstattes af formidling via anden afdeling hvor patien-
ten er indlagt eller af telefonisk konsultation, hvis patienten ensker dette.

e Patienter, som er opereret for 1. recidiv og med PS 0-2, skal henvises til
onkologisk vurdering med henblik pa evt. videre behandling

e Yderligere kontrol athaenger af valg af behandling

Der foretages MR-scanning og klinisk leegekontrol samt behovsvurderinger i gvrigt
individuelt afthaengig af patientens funktionsniveau og behov. Ved pavirket funkti-
onsniveau (sv.t. performance status WHO > 2), og hvor neurokirurgiske og onko-
logiske behandlingstilbud er opbrugte, er der ikke behov for yderligere MR-
scanninger.

Patienter med kreeft i hjernen har behov for specialiseret multidisciplinar indsats i
hele det primare forleb og som beskrevet langt hen i opfelgningsforlabet, som
imidlertid oftest afsluttes med et behov for en tiltagende interdisciplinaer tverfaglig
neuropalliativ indsats. I alle tilfaelde ber patienterne tilbydes livsvarig klinisk neu-
rologisk opfelgning og stette. Der behovsvurderes i forhold til hjerneskaderehabili-
tering, initialt praeoperativt, umiddelbart postoperativt og i det efterfelgende forleb
klinisk neurologisk kontrol hver 2. maned for hgjgradsgliomer, hvori der ogsa ind-
gar vurdering af kreftrehabiliterende behov. Patienter med lavgradsgliomer tilby-
des behovsvurdering hver 3. maned ved klinisk neurologisk kontrol. Patienterne
ber tilbydes tverfaglig behovsvurdering i hele forlebet afthengig af individuelle
behov betinget af symptom- og epilepsibyrde samt psykosocial byrde i gvrigt.

Alle patienter med hejgradsgliomer ber have et &dbent forleb og kan hermed frit
henvises pa mistanke om sygdomsprogression eller recidiv. Patienter kan ved be-
hov henvende sig akut uden forudgaende henvisning.

4.3 Indsatser ift. neurorehabilitering og neuropalliation

Rehabilitering og palliation planlaegges pa basis af en individuel behovsvurdering
samt lgbende opfalgning af de beskrevne senfelger. Hertil kan komme ikke-
specifikke behov, der ligeledes skal vurderes med henblik pa en evt. indsats. Ind-
satserne malrettes efter den faglige vurdering ved den individuelle behovsvurde-
ring.

Tidlig indsats
Formalet med rehabilitering er at opnd og vedligeholde bedst mulig funktionsevne

med henblik pé at @ge patientens livskvalitet, uathengighed og selvbestemmelse.
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En tidlig indsats er pavist gavnlig for patientens livskvalitet. Der skal derfor fore-
ligge en initial, individuel og tvaerfaglig vurdering, som gentages i behandlingsfor-
lobet ved @ndring/forverring i funktionsniveau eller oplevelsen af symptomer. De
fleste patienter skennes initialt at profitere af specialiseret neurorehabilitering un-
der indleggelse. Nogle patienter med komplekse problemstillinger vil have behov
for et leengerevarende, intensivt neurorchabiliteringsforleb under indlaeggelse i en
specialiseret neurorehabiliteringsenhed. Det er en tvarfaglig specialopgave at ud-
arbejde genoptraningsplaner og behovsvurderinger og ber saledes sikres i et tat
samarbejde mellem neurokirurgisk og onkologiske klinik samt patientens lokale
neurologiske afdeling, som i fellesskab stér for den videre opfelgning igennem det
samlede sygdoms- og behandlingsforlgb. En vigtig forudsetning for at opnd gode
koordinerede og sammenh@ngende rehabiliteringsforleb for den enkelte patient er
et velfungerende multidisciplinert samarbejde mellem de involverede specialafde-
linger.

Den specialiserede neurorehabilitering varetages af et tveerfagligt team, der som
regel involverer laege, sygeplejerske, fysioterapeut, ergoterapeut, logopaed, neuro-
psykolog, socialradgiver, diatist og psykolog. Indsatsen ber organiseres i et koor-
dineret interdisciplinaert samarbejde med relevante faggrupper péd relevante tids-
punkter.

Evidens

Patienterne profiterer af en specialiseret, tverfaglig neurorehabiliteringsindsats i
samme grad som patienter med traumatisk hjerneskade eller apopleksi. Rehabilite-
ringsindsatsen baseres pa et samlet sken over patientens premorbide funktionsni-
veau, funktionsniveauet postoperativt, langtidsprognosen samt behov, ensker og
preferencer fra patienten og dennes parerende.

Behovsvurdering

Der vil fortlebende vare behov for revurdering af rehabiliteringsbehovet, som erfa-
ringsmaessigt @ndrer sig over tid. Patienter skal umiddelbart efter operationen have
vurderet deres behov for rehabilitering, psyko-social stette og/eller tidlig palliativ
indsats og en forelgbig plan dreftes med patienten og de parerende. Behov vurde-
res indenfor det fysiske, psykiske, sociale og eksistentielle omrade. Det er vasent-
ligt at notere, at patienter med kreeft i hjernen har behov for bade kraft- og hjerne-
skaderehabilitering. Behovsvurdering er baseret pa patientens og de péarerendes be-
hov og preferencer samt pa faglig viden og klinisk erfaring. Behovsvurderinger-
ne foregar pa baggrund af dialog og har til formal:

o Systematisk at identificere udfordringer eller problemer i den kraeftramtes
hverdagsliv, som kraever en dybere udredning

e At afdakke behov for indsatser i forhold til rehabilitering og palliation,
herunder vurdering af behov for sdvel kraeft- som hjerneskade-
rehabilitering

e At indkredse den kraeftramtes perspektiv pa sygdom, behandling og hver-
dagsliv. I samtalen med den sundhedsprofessionelle settes dette i spil med
den sundhedsfaglige viden (om kraeftsygdom, behandling, symptomer og
typiske/hyppige mulige pavirkninger af funktionsevne)

o At afdekke de parerendes ressourcer og eventuelle behov i forbindelse
med patientens sygdom.
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Nér den postoperative stabilisering og initiale rehabilitering muligger videre tiltag
med udgangspunkt i patientens lokale miljo eller eget hjem, vil dette erfaringsmees-
sigt foretreekkes af patient og parerende. Omfanget af den enkelte behovsvurdering
differentieres og justeres i forlebet afthengigt af patientens varierende behov. Som
led i standard behandlingen indgar onkologiske ambulante behandlingstilbud,
hvorunder fornyet behovsvurdering af rehabiliteringspotentialet foretages i samar-
bejde med den lokale neurologiske afdeling.

Fysisk trening

Kun fa studier har undersegt den funktionelle genoptreening indenfor neuro-
onkologien. Alle patienter med behov for fysisk genoptrening ber have udarbejdet
genoptraeningsplan (til kommunalt eller specialiseret tilbud). Desuden informeres
patienter om vigtigheden af at opretholde bedst mulige funktionsniveau. Anbefa-
linger og vejledning vedrerende KostRygningAlkoholMotion (KRAM) skal gives.

Kognitiv treening

Kognitiv dysfunktion har stor negativ betydning for patientens livskvalitet, og i et
randomiseret studie har man pavist positiv effekt af kognitiv rehabilitering over for
kognitive gener og mental treethed. Vurdering af kognitiv dysfunktion er derfor
vigtig. Kognitiv dysfunktion kan skyldes selve tumoren, men ogsa vare relateret til
symptomatisk epilepsi, smerter og behandlingen herfor, psykologiske krisereaktio-
ner savel som folger af den onkologiske behandling. Patienter ber vurderes for
kognitive deficits og tilbydes kognitiv treening inklusive neuropsykologisk vurde-
ring. Behovet for kognitiv traening skal fremga af genoptraningsplanen.

Psyko-social stette

Patienter og parerende skal informeres om muligheden for at fa tilskud til samtaler
ved psykolog i forhold til at mestre og handtere den a&ndrede livssituation. Desuden
vurderes (screenes) patienter mht. depression og selvmordsrisiko og nedvendig
indsats etableres.

Betydende depression forekommer hos ca. hver tredje patient og iser hos patienter
med invaliderende fysiske handikap. Der er hyppigt tale om et symptomkompleks
bestdende af egentlige depressive symptomer, kognitive og affektive forstyrrelser
som direkte folge af tumoren, hjernekirurgi og onkologisk strale- og kemobehand-
ling, bivirkninger af steroidbehandlingen og eventuelle anti-epileptika samt krise-
reaktion udlest af erkendelsen af den meget alvorlige somatiske sygdom. Der vil i
rehabiliteringsfasen derfor ofte vaere behov for psykologisk bistand til patienten og
de pérerende til stotte og rddgivning i relation til den dystre prognose, de varige fy-
siske og mentale funktionstab og ikke mindst personlighedsaendringerne. Anti-
depressiv behandling kan blive ngdvendig og initieres af neurologisk specialafde-
ling. Ofte er de sociale konsekvenser af sygdommen dramatiske og patienterne op-
lever stigmatisering. Der ber derfor tidligt i forlgbet etableres kontakt til en social-
radgiver/sagsbehandler med henblik pa stette og radgivning i forbindelse med &n-
dret tilknytning til arbejdsmarkedet mv.

Parerende

De parerende er ofte en central ressource for patienten og kan have selvstaendige
behov for stette. Litteraturen viser, at de sociale relationer mellem patienten og den
paregrende @ndres, idet den paregrende bliver naermeste omsorgsgiver. De parerende
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tager ansvar for patientens sygdom, men er samtidig overveldet over ansvaret. Fle-
re studier viser, at de pérerendes livskvalitet pdvirkes negativt af patientens syg-
dom. Situationen er svar at handtere for de parerende, som ofte bliver ramt af
stress. Bade patienten og de parerende oplever dedsangst og har spirtuelle og eksi-
stentiale tanker. De fleste parerende oplever, at deres relation til arbejdsmarkedet
pavirkes negativt. Derfor ma rehabilitering foregd med malrettet og specifik ind-
dragelse af de nermeste parerende. Béde patient og de parerende finder psyko-
social stette og eget tilfredshed i opfelgningsprogram ved specialister.

Opfolgning pa rehabiliteringsindsats

Ved udskrivelsen efter specialiseret genoptreening i den neurologiske afdeling ud-
arbejdes der en genoptraningsplan, der indeholder beskrivelse af patientens habitu-
elle og aktuelle funktionsevne, inklusive mentale og sproglige funktionsomrader,
til at danne grundlag for den videre planlaegning af rehabiliteringsindsatsen. Reha-
biliteringsindsatsen planlegges og prioriteres altid i samarbejde og forstaelse med
patienten og dennes pérerende. Uanset effekten af den initiale neurorehabiliterings-
indsats vil der senere i forlgbet ofte vaere behov for vedligeholdende traening, hjal-
pemidler og boligendringer varetaget i kommunalt regi. For at sikre det tversekto-
rielle samarbejde inddrages patientens egen lege, den kommunale fysioterapi og
ergoterapi samt den kommunale hjemmepleje i udskrivningsforlgbet. Det er en
specialopgave at varetage vurdering og justering af rehabiliteringsbehov via genop-
treeningsplaner.

Anbefalinger i forhold til rehabilitering.

e Alle patienter vurderes prae- og post-operativt med henblik pa tidligt ind-
settende postoperativ specialiseret neurorehabilitering under indleggelse.

e Det er en tvaerfaglig specialopgave at behovsvurdere og udarbejde genop-
treeningsplan til alle patienter som udskrives til hjemmet fra specialafdelin-
ger med fysiske og/eller kognitive deficits eller serlige behov for psykoso-
cial stotte.

e Det er en neurologisk specialopgave at sikre kontinuerlig behovsvurdering
og justering af genoptraeningsplaner ved @ndring i tilstanden.

e Alle patienter og péargrende inddrages i den videre plan for rehabiliterings-
indsatsen.

o Alle patienter tilbydes vejledning/psykosocial stette ved specialister.

o Tidligt i forlebet etableres et tvaerfagligt interdisciplinert samarbejde med
patientens egen laege, den kommunale hjemmesygepleje, evt. hjerneskade-
koordinator, fysioterapi, ergoterapi, dieetist, logopaed, neuropsykolog og
evt. palliativt team for at sikre et sammenhangende hjerneskade-
rehabiliteringsforleb.

Palliativ indsats

Palliation har til formal at lindre patientens symptomer og de problemer af bade fy-
sisk, psykisk, social og eksistentiel art, der for bdde patienten og de pérerende er
forbundet med livstruende sygdom med henblik pé at fremme livskvaliteten igen-
nem hele patientforlgbet. Den palliative indsats ber siledes ved behov indsettes
tidligt i sygdoms- og behandlingsforlebet og integreres med rehabiliteringsindsat-
sen.
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Den specifikke palliative indsats i forbindelse med kraeft i hjernen malrettes de va-
rierende grader af kognitive forstyrrelser, personlighedsforstyrrelser, den patologi-
ske treethed og det kontinuum, der forekommer fra normale reaktioner som tristhed
over tilpasnings- og belastningsreaktioner til depression, terminalt delir og varie-
rende grader af panikangst.

Epilepsi kan i sig selv vaere meget angstprovokerende, isar nar anfaldskontrollen er
vanskelig. Den palliative indsats over for den behandlingsrefraktaere epilepsi bestar
forst og fremmest af information, rddgivning og undervisning af patienter og de pé-
rerende ledsaget af hyppig kontrol og optimering af den medikamentelle behand-
ling pa en neurologisk afdeling.

Prednisolonbehandling af peritumoralt odem og forhgjet intrakranielt tryk kan 1
palliativ henseende lette bade epilepsi, fokale neurologiske deficit, kognitive deficit
og hovedpine

En treethed der ikke afthjelpes med sevn/hvile, ogsé kaldet fatique, er et domine-
rende symptom hos en stor del af patienterne med hjernekraft. Den eggede traet-
hedsfolelse kan dels skyldes kreftsygdommen samt operations- og strélefolger,
dels den medikamentelle behandling med antiepileptika, eventuelle antidepressiva
og kemoterapeutika. Fatique er et af de mest betydende symptomer i forhold til pa-
tienternes oplevelse af en forringet livskvalitet.

Kognitive forstyrrelser spiller sammen med hurtig udtraetning og depression en af-
gorende rolle for oplevelsen af livskvalitet

Anbefalinger i forhold til palliativ indsats

e Den tidlige pallierende indsats forlgber integreret med rehabiliteringsind-
satsen.

e Patienter og péarerende informeres om den forventede egede traethedsfolel-
se og arsagerne hertil.

e Samtidig med den tidligt indsaettende neurorehabilitering, informeres, stot-
tes og radgives der i forhold til de begraensninger, som de kognitive for-
styrrelser matte medfore.

4.3.1 Senfglger

Patienter med kreeft i hjernen fremstar ofte med en betydelig og kompleks symp-
tombyrde relateret bade til sygdommen og til behandlingen. Der ses funktionsev-
nenedsettelser, som omfatter problemomrader af fysisk, psykisk, social og eksi-
stentiel karakter. En vigtig forudsatning for at opnéd gode resultater i rehabiliterin-
gen er et velfungerende multi- og interdisciplinart teamsamarbejde om den enkelte
patient.

Kirurgiske senkomplikationer

De fleste komplikationer efter kirurgisk behandling ses indenfor de forste postope-
rative degn, eksempelvis bledning og havelse 1 det opererede omrade i hjernen
manifesterende sig ved neurologiske symptomer fra det pageldende omrade. End-
videre ses lokal og fjerne infektioner (byld i hjernen, urinvejs- og lungeinfektioner)
og trombo-emboliske tilfzelde. Nér patienten er ud over det umiddelbare kirurgiske
forleb, forekommer kirurgiske senkomplikationer sjeldent. Eksempler pa dette kan
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veere lavvirulente intrakranielle infektioner (feber, meningitis og neurologiske
symptomer) og hydrocephalus (hovedpine, slovhed og opkastninger).

Onkologiske senkomplikationer

Strilebehandling kan pdvirke normalt hjernevev, og hej totaldosis eger risikoen
for bivirkninger. Hypofraktioneret strilebehandling med heje doser per fraktion
gger isar risikoen for sene bivirkninger. Akutte bivirkninger omfatter ofte traethed,
huderytem, hértab, kvalme og sekretorisk otitis media. Ved strdlebehandling af
kraniospinalaksen kan der komme slimhindeproblemer, hvorfor der kan opleves
synkesmerter og hoste. Nogle patienter far intracerebrale tryksymptomer pga.
gdemdannelse under strdlebehandlingen.

Sene bivirkninger ses hos langtidsoverlevere, hvor man i visse tilfeelde kan konsta-
tere demenssymptomer specielt i form af nedsat korttidshukommelse. Ved under-
sogelsen af hgjdosis- (59,4 Gy) versus lavdosis- (45 Gy) stralebehandling havde
patienter, der fik hejdosisstralebehandling, signifikant mere treethed og sevnbesvaer
umiddelbart efter stradlebehandlingen, end patienter der fik lavdosisstralebehand-
ling.

Bivirkninger ved kemoterapi varierer imellem patienter. Afhengig af tumortype og
behandlingsrespons anvendes forskellige former for kemoterapi. Generelt er de
hyppigst forekommende bivirkninger til kemoterapi: treethed, knoglemarvspéavirk-
ning (risiko for infektion og/eller bladning), kvalme og opkastning, allergiske reak-
tioner, influenzalignende symptomer, slimhindeirritation (stomatit, gastrit, diarrho-
ea evt. med sekundar svampe-infektion), hartab, pavirkning af nervesystemet med
foleforstyrrelser i haender og fedder samt eventuelt heretab og pavirkning af nyre-
funktionen. Ved lengere tids behandling med alkylerende midler (Temozolomide,
Lomustin) m& den mutagene og muligt cancerogene effekt haves in mente. Sen-
komplikationer efter kemoterapi er, tilsvarende strdlebehandlingen, vanskelige at
undersoge for hjernetumorpatienter og hidtil darligt belyst i litteraturen.

Neurologiske senfolger

Postoperativt og under den efterfolgende onkologiske strale- og kemoterapi kan der
optreede @ndringer i patienternes neurologiske funktionsniveau, som kan manife-
stere sig i form af tiltagende lammelser, taleforstyrrelser, hukommelses- og kon-
centrationsbesver, personligheds@ndringer, hovedpine og epilepsi. Patienternes fy-
siske, psykiske og kognitive handicaps ber saledes folges og ved behov tilbydes
rehabilitering (se afsnit 4.3).

Epilepsi

Over halvdelen af patienter med hjernekraeft rammes af epilepsi i lobet af deres
sygdomsforleb. Incidensen afgares af gliomets beliggenhed, tumorgraden og de
histopatologiske karakteristika. Antiepileptisk behandling og opfelgning er nod-
vendig i hele sygdomsforlabet. Anti-epileptika kan medfere neuro-kognitive bi-
virkninger som ofte accentueres, nar hjernevavet er skadet pga. tumor, tumorkirur-
gi og eventuel strile- og kemoterapi.

Steroidbehandling
Glucocorticoider reducerer hjerneedem og intrakranielt tryk forarsaget af tumor.

Steroidbehandling ivaerksettes ofte allerede ved diagnosticeringen af hjernekreeft
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og kan vere indiceret under stralebehandling. Imidlertid er der mange og til tider
alvorlige bivirkninger til steroidbehandling. Bivirkningerne haenger sammen med
dosis og varighed af behandlingen, hvorfor nedtitrering til lavest mulig effektiv do-
sis 1 den kortest mulige tid efterstreebes. Glucocorticoider kan inducere hyperglyk-
@&mi med evt.medfolgende diabetes mellitus og ofte forvaerring af en bestdende di-
abetes. Endvidere kan glucocorticoider fordrsage gastritis og evt. ulcus, opstemthed
og sgvnbesvear. Ved lengerevarende behandling kan der optrade osteoporose, ned-
sat immunberedskab, karskerhed og endret fedtfordeling

4.4 Kommunikation, patientinddragelse og stgtte til egen-
omsorg

Stette til egenomsorg skal stile mod at gere patienten sa selvhjulpen som muligt og
oge evnen til egenomsorg, herunder evnen til at reagere pa alarmsymptomer. Den-
ne stotte gives som information til patienten vedr. symptomer og mulige folgetil-
stande, som patienten skal vare 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.

Der ber allerede ved starten af opfelgningsforlebet foretages en forventningsaf-
stemning med den enkelte patient og de parerende. Allerede nar patienten bliver
orienteret om histologisvaret fra operationen ber patient og pérerende orienteres
om sygdommens karakter.

Der informeres om behandlingsmuligheder inklusive rehabiliteringstiltag og mu-
ligheder for psykososcial stette.

Det er af betydning, at al kommunikation med patient og péarerende tilpasses pati-
entens kognitive tilstand, séledes at reel inddragelse tilstrabes.

Patient og pérerende sikres sundhedsfaglig kontaktmulighed hele degnet (24t 7 da-
ge)-

Patient og parerende ber sikres kontaktmulighed til de behandlende afdelinger og
til tovholderfunktionen i form af telefonnr., e-mail samt orientering om mulighed
for aben indleggelse.

Kommunikation og inddragelse ift. rehabilitering og palliation

Der ber allerede ved starten af opfelgningsforlebet foretages en forventningsaf-
stemning med den enkelte patient og de parerende. Allerede nar patienten bliver
orienteret om histologisvaret fra operationen, ber patient og parerende orienteres
om sygdommens karakter.

Der informeres om behandlingsmuligheder inklusive rehabiliteringstiltag og mu-
ligheder for psykososcial stette.

Det er af betydning, at al kommunikation med patient og péarerende tilpasses pati-
entens kognitive tilstand, saledes at reel inddragelse tilstraebes.
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Patient og pérerende sikres sundhedsfaglig kontaktmulighed hele degnet
(24timer - 7 dage).

Patient og parerende ber sikres kontaktmulighed til de behandlende afdelinger og
til tovholderfunktionen i form af telefonnr., e-mail samt orientering om mulighed
for aben indleggelse.

4.5 Opgavefordeling og koordination

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

Patientforlobene er komplekse med rigtig mange akterer. Samtidig har patient-
gruppen en ofte tung symptombyrde, som kan vanskeliggere evnen til at handtere
forlabet selvstendigt. Mange patienter er ude af stand til selv at sikre eller bidrage
til den nedvendige kommunikation og sammenheng i indsatsen. Kreeft i hjernen
medforer sdledes et sarligt behov og krav til forlgbskoordineringen og kommuni-
kationen med patient og parerende. Patienter og parerende efterlyser og ber derfor
sikres teet opbakning i form af en fast tovholderfunktion igennem hele patientforle-
bet.

Organisering

Opfelgningsprogrammet for patienter med hjernekreeft starter allerede ved diagno-
sticeringen. Der kan ikke tilbydes helbredende, men alene livsforleengende, rehabi-
literende og pallierende behandling. Da patienter med kraeft i hjernen er ramt af en
betydelig og i forlebet tiltagende kompleks symptombyrde relateret til bade syg-
dommen og behandlingen, er der behov for vedvarende opfelgningsindsats fra di-
agnosen er stillet og herefter livslangt.

Efterforlobet varetages af det multidisciplineere team (MDT) karakteriseret ved et
teet formaliseret samarbejde mellem de neurologiske, neurokirurgiske og neurora-
diologiske afdelinger samt de onkologiske funktioner. Ved behov suppleres MDT
teamet af neuropatologisk og/eller klinisk nuklearmedicinsk funktion. De overord-
nede indsatser i opfelgningsprogrammet for hjernekraeft omfatter lebende multidi-
scipliner behovsvurdering for afklaring af behandlingstiltag individuelt tilpasset
patientens samlede kliniske, fysiske og psykosociale situation inkl. evt. komorbidi-
tet.

Den behandlende afdeling har lebende samtaler med patient og parerende om:

e Diagnose, stadie og eventuelt prognose

e Behandlingsmuligheder, behovsafklaring, rehabilitering og pallia-
tion

o Informeret samtykke til behandling eller viderehenvisning

Individuelt tilpasset den enkelte patient kan der fortlebende vaere behov for neuro-
logisk, onkologisk eller neurokirurgisk kontrol. Opfelgningsforlebet koordineres
via MDT konferencer.
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MDT aktiveres i henhold til aftaler indgaet mellem interessenterne i de enkelte re-
gioner. Det er et regionalt ledelsesansvar at sikre etablering af mulighed for athol-
delse af MDT konferencer.

Ansvarsfordeling

Behandlingsansvaret for patientforlabet er multidisciplingrt og hovedansvaret skif-
ter undervejs i forlgbet.

Nér patienten er indlagt, er det altid den behandlende afdeling, der har ansvaret for,
at der bliver udarbejdet en plan for indsatsen evt. ved inkludering af MDT dreftel-
se.

Den enkelte afdeling har ansvaret for at koordinere den specialespecifikke del af
forlgbet i forhold til den enkelte patient med hjernekraft. Dette kan udmentes pa
flere méder fx ved de lovbundne sundhedsfaglige kontaktpersoner eller kontakt-
team, separate noglepersoner eller forlabskoordinatorer.

Nér patienten er i ambulant behandlingsforlgb, varetages ansvaret for koordinering
af patientforlebet pé tvers af specialer og sektorer af den afdeling, som varetager
tovholderfunktionen i teet samarbejde med det multidisciplinere team (se afsnit om
koordination).

Mellem fagprofessionelle

Den enkelte afdeling har behandlingsansvaret for den specialespecifikke del af for-
lobet.

Neurologisk afdeling har behandlingsansvaret allerede fra diagnostiseringen og
folger patienterne livslangt for den sygdomsspecifikke epilepsi- og smertekontrol
samt fortlobende neurorehabilitering, neuropalliation inkluderende almen kreeft-
rehabilitering og palliation samt psykosociale stotte.

Neurokirurgisk afdeling har ansvar for postoperativ henvisning til onkologisk vur-
dering og neurologisk opfelgning inkl. neurorehabilitering.

Det videre behandlingstilbud og prognosen diskuteres i relation til den stratificere-
de behandlingsindsats og patientens almene tilstand.

Onkologisk afdeling har ansvaret for adjuverende behandling med strdlebehandling
og kemoterapi. Det onkologiske efterbehandlingsforleb er langvarigt med hyppige
kontakter, blodprever, MR-scanninger, vurdering af toksicitet og sygdomsstatus.

Nér den onkologiske behandling er slut, har onkologen en samtale med patient og
parerende om forlebet af behandlingen, aktuelle status og plan for opfelgning efter
afsluttet stralebehandling og kemoterapi. Den onkologiske behandling foregar am-
bulant.

Sidelobende med forlebet i neurokirurgisk og onkologisk afdeling har patienterne
altsé et parallelt forleb i neurologisk afdeling, som oftest vil veaere livslangt, hvor
der lebende sikres samtaler med patient og parerende om grundsygdom, felgetil-
stande, neurorehabiliteringsindsats og palliative tiltag samt justeringer i den under-
stottende medikamentelle behandling (steroid, antiepileptika, analgetika, antieme-
tika mv.) og psykosociale statte.
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Opfelgningsforlebet koordineres via MDT konferencer. Individuelt tilpasset den
enkelte patient kan der ogsd fortlabende vare behov for supplerende neurokirur-
gisk, onkologisk eller neurologisk kontrol.

Forlabet stiller store krav til optimeret forlgbskoordination mellem:

1) Neurokirurgiske og onkologiske afdelinger med hejt specialiseret funktion,
hvor der kan tages den ngdvendige behandlingsmaessige konsekvens af en
given observation

2) Neurologiske afdelinger pd hovedfunktionsniveau, hvor patienterne kan
rehabiliteres, pallieres og modtage understottende behandling i bred for-
stand enten ambulant eller under indleggelse.

Som beskrevet inkluderer opfelgningsprogrammet dels kliniske kontroller, kontrol
MR-scanninger, stréle- og kemoterapiforleb med blodprevekontroller og medicin-
udleveringer samt lobende behovsvurderinger stratificeret efter gliomgrad, behand-
ling og patientens funktionsniveau og individuelt tilpasset efter symptomatologi,
komorbiditet mv.

Patienterne ber sikres smidige behandlingsforleb uden unedig ventetid og langva-
rig transport til behandling. P4 denne baggrund ber de dele af opfelgningspro-
grammet, der kan varetages i patientens neromrade foretages der. Séledes ber kon-
trol MRC, blodpreve kontroller, behovsvurderinger og udredning af evt. komorbi-
ditet i videst muligt omfang forega via patientens omradehospital efter plan og vur-
dering fra specialafdelingerne evt. understottet af MDT—konferencer. Det mé af-
hange af de lokale /regionale samarbejdsaftaler blandt de neurologiske, onkologi-
ske og neurokirurgiske afdelinger, hvor disse dele foretages. Implementering af
MDT-konferencer og konsolidering heraf forventes pé sigt at udvirke reduktion i
patientens behov for samtidige kontakter i flere specialafdelinger i samme tidsperi-
ode.

Mellem sektorer

e Almen praksis og sygehuset skal allerede ved henvisning ved begrundet
mistanke om kraeft og under udredning vare opmarksomme pé eventuelle
serlige behov for rehabilitering og palliation, som patienten métte have, sa
relevante tiltag kan ivaerksattes

o Sygehuset koordinerer patientforlgbet, herunder ogsa indsatsen ved reha-
bilitering og palliation, sa leenge patienten er indlagt. Ved ambulante for-
lob har sygehuset ansvaret for behandlingen af den specifikke kraeftsyg-
dom, mens opgaven med behandling af patientens komorbiditet kan vere
delt mellem almen praksis og sygehus

e Alle patienter med hejgradsgliom tilbydes kontaktmulighed hele degnet
via aben indlaeggelse og tovholder telefonlinje med mulighed for radgiv-
ning i henhold til regionale samarbejdsaftaler

e Neurologisk og neurokirurgisk afd. skal allerede under udredning af en
patient veere opmarksom pa, om der er behov for en tidlig rehabiliterende
eller palliativ indsats evt. ved henvendelse til andre instanser fx kommu-
nen

e Patienterne tilbydes lebende tvaerfaglige behovsvurderinger og justeringer
ved @ndringer i tilstanden i henhold til regionale samarbejdsaftaler.

o Kommunerne er tat involveret i forhold til indsatsen, idet patienten gen-
nem hele forlgbet fra henvisning til udredning og frem kan have behov for
en bred vifte af indsatser, der ydes i kommunalt regi.

Opfalgningsprogram for hjernekraeft 27 / 39



e Ved den initiale behandling kan der vere brug for tidlig indsats fra kom-
munen fx i forhold til sociale ydelser og samarbejde omkring patientrettet
forebyggelse.

e Almen praksis’ rolle og ansvar i forhold til patienter med hjernekreft er,
at varetage generelle opgaver, der ligger indenfor det alment medicinske
omréde. Den sygdomsspecifikke indsats vil forega i sygehus regi.

¢ Almen praksis medvirker i den leegefaglige behandling hos patienter med
hjernekreft i sene og terminale forleb i hjemmet og pa plejecentre, herun-
der plejebolig. Almen praksis serger for, at relevant medicin er til radig-
hed i patientens hjem.

e Den behandlingsansvarlige afdeling har ansvar for at yde nedvendig rad-
givning til kommune og almen praksis.

e Kommunerne skal yde indsatser inden for en bred vifte af lovgivninger
gennem hele sygdomsforlebet, jf. iser indsatsomrader vedr. fysiske, psy-
kiske og sociale forhold i kap. 3. Det kan veare afgerende med en tidlig
indsats og samarbejde mellem den ansvarlige sygehusafdeling og kommu-
nen.

e Kommunerne skal folge op pd henvendelser fra sygehus og almen praksis
og yde relevant indsats. Ved disse forleb kan kommunen indhente radgiv-
ning fra sygehus og almen praksis.

Koordination mellem afdelinger/sektorer

¢ Det multidisciplinzere team (MDT)

Det multidisciplinere team er ansvarligt for de kliniske beslutninger og skal til-
lige sikre fremdriften i alle faser af patientforlebet. Sammensatningen ved
MDT-konferencer kan skifte igennem patientforlgbet. Neurokirurger, onkolo-
ger, neurologer og neuroradiologer vil vaere faste medlemmer, mens neuropato-
loger og andre specialister og faggrupper vil vare reprasenteret pd ad hoc ba-
sis. @Qvrige faggrupper omfatter sygeplejersker, fysioterapeuter, ergoterapeuter
og neuropsykologer.

Tovholderfunktionen med ansvar for at koordinere patientforlebene pé tvers af
specialer indgér som en del af MDT.

¢ Tovholderfunktion

Forlebet for patienter med kraeft i hjernen er komplekst og karakteriseret ved
kontakter i flere specialafdelinger. Sammenholdt med sygdommens karakter,
der ofte kompromitterer patientens evne til selvstaendigt at bidrage til handte-
ringen af forlabet, stilles der store krav til koordineringen af den sundhedsfag-
lige og sociale indsats i hele forlgbet. Patient og parerende ber sikres tet op-
bakning og en éntydig kontaktmulighed i hele forlgbet.

Den enkelte specialafdeling har ansvar for den specialespecifikke forlgbskoor-
dination. Det anbefales, at der etableres en koordinerende tovholderfunktion,
som gar pa tvars af afdelinger og sektorer, hvilket i seerdeleshed er vasentligt,
ndr patienten er i en ambulant forlebsfase. Tovholderfunktionen foreslés aftalt
og udviklet lokalt tilpasset de regionale forhold. Det er et regionalt ledelsesan-
svar at sikre beskrivelsen af, hvordan tovholderfunktionen for patientforlebet
for hjernekreeft organiseres og forankres.
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Tovholder funktionen vil typisk omfatte:

e At sikre koordinering af den samlede sundhedsfaglige indsats

At vurdere patientens behov lebende

At sikre inddragelse og vere tilgengelig for patient og parerende

At folge systematisk op og sikre en proaktiv indsats i patientforlebet

At sikre sammenhang og koordination af den samlede sundhedsfaglige

og sociale plan for opfelgningsindsats (omfattende plan for kreftreha-

bilitering, hjerneskaderehabilitering og palliation i opfelgningsfasen

inkl. samarbejde med kommunen i forhold til fx sociale ydelser,

hjemmepleje, genoptrening og hjelpemidler)

e Et tet samarbejde med forlebskoordinatorer, kontaktpersoner eller
kontaktteams i de involverede specialafdelinger.

Koordination i forbindelse med komorbiditet og patientens samlede hel-
breds- og sociale situation

Almen praksis skal allerede ved mistanke om hjernekreft og henvisning
til udredning i sygehusregi beskrive de sarlige behov en patient métte ha-
ve i forhold til komorbidiet, fysiske funktioner, behov for stette ved kom-
munikation fx ved nedsatte mentale funktioner, behov for tolkebistand el-
ler serlige sociale forhold, hvor der er behov for stette

Sygehuset har det fulde ansvar for patientforlebet, herunder ogsé for ind-
satsen vedr. evt. komorbiditet sa l&nge patienten er indlagt. Ved ambulante
forlgb har sygehuset ansvaret for behandlingen af den specifikke kraeftsyg-
dom, mens opgaven med behandling af patientens komorbiditet og patien-
tens samlede helbredssituation oftest varetages af almen praksis

Kommunerne har en betydelig opgave og ansvar for patienter i sen og ter-
minal palliativ fase for at sikre hej kvalitet af den faglige indsats pa degn-
basis herunder drefte muligheder for ydelser efter serviceloven, herunder
fx plejeorlov til parerende.

Opgavefordeling og koordination ift. rehabilitering og palliation

Hvis det besluttes, at der skal geres en indsats i sygehusregi, skal den be-
handlingsansvarlige afdeling udarbejde en plan for indsatsen, som geres
tilgeengelig for de involverede fagprofessionelle, kommunen og almen
praksis, sé indsatserne samordnes.

Ansvaret for koordination af den samlede plan for indsatsen i forbindelse
med rehabilitering og palliation af patienter i udredning og initial behand-
ling er placeret hos den ansvarlige sygehusafdeling.

Ved komplekse forleb kan kommunen og evt. almen praksis involveres te-
lefonisk eller fx ved deltagelse i udskrivningssamtalen.

I nogle tilfeelde er patientens problemstillinger s& komplekse, at der kan
vaere behov for et koordinationsmode med deltagelse af patienten, dennes
parerende, hjemmesygeplejen, almen praksis og evt. palliativt team.
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e Ved patienter i sen og terminal palliativ fase, som opholder sig i eget hjem
eller pé plejehjem, er det serligt vigtigt, at almen praksis informeres di-
rekte ved telefonisk kontakt eller evt. deltagelse i udskrivningssamtalen,
sé& der kan treffes relevante aftaler, der afstemmes med patienten og den-
nes pargrende, og indsatsen kan koordineres.

e Tovholderfunktionen tilbyder kontaktmulighed for almen praksis, kom-

munen, hjemmeplejen mv. i form af tovholder telefonlinje med mulighed
for radgivning i henhold til regionale samarbejdsaftaler herom.
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Tidsforlgb — skematisk oversigt

Af tabellerne fremgdr minimum standard tidsforleb for opfelgningsfasen for en pa-
tient med lavgradsgliom henholdsvis hgjgradsgliom. Opfelgningsforlgbet skal
imidlertid altid individuelt tilpasses den enkelte patients behov.

Der henvises endvidere til tekst vedr. tidsforleb 1 afsnit 4.2.

Patientgruppe Formal Indsats Hyppighed Sted/hvem
Lavgradsgliom | Operation Neurokirurgisk afde-
ling
Klinisk opfelgning pa ki- | Samtale Ca. dag 5 Neurokirurgisk afde-
rurgisk indgreb + histo- ling
logisvar
Kirurg og sygepleje-
faglig kontaktperson
Kan foregd i lokal
neurologisk afdeling,
hvis patienten er ind-
lagt til postoperativ
rehabilitering
Behovsvurdering ift. Klinisk  opfelgning | Ferste gang praope- Lokal Neurologisk
hjerneskaderehabilitering rativt og anden gang | afdeling
Psykosocial status <1 méned efter ope-
Tovholderfunktion rationen Neurolog og/eller
Stette til egenomsorg tveerfagligt team (jf.
Hver tredje méned s. 17)
Koordinering
Efter 12 maneder
ses patienten hver 6.
maned til progressi-
on
MR Efter 3 og 9 mane-
der
MDT ad hoc Multidiscipliner be- Deltagelse af neuro-
handlingsplan kirurgi, neurologi,
onkologi, neurora-
diologi og sygepleje-
faglig forlabskoordi-
nator
Hgojgradsgliom | Operation Neurokirurgisk afde-
ling
Tidlig postoperativ MR | MR-scanning + neu- | < 72 timer
roradiologisk be-
skrivelse
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Klinisk opfelgning pa ki- | Klinisk status Ca. dag 5 Neurokirurgisk afde-
rurgisk indgreb + histo- ling
logisvar + plan Samtale
Kirurg og sygepleje-
faglig kontaktperson
Kan foregd i lokal
neurologisk afdeling,
hvis patienten er ind-
lagt til rehabilitering
Samtale og planlaegning Ca. dag 14 Onkologisk klinik
af onkologisk behand-
ling Behandlingsansvarlig
leege og sygepleje-
faglig kontaktperson
Klinisk opfelgning pa Samtale og biokemi | Efter tre og ni ma- Onkologisk afdeling
onkologisk behandling neders onkologisk
og behovsvurdering ift. behandling Behandlingsansvarlig
kraeftrehabilitering laege og sygepleje-
faglig kontaktperson
Behovsvurdering ift. Sikre koordinerin- Forste gang Lokal Neurologisk
hjerneskade- og kreeft gen af den samlede | preoperativt og an- | afdeling
rehabilitering sundhedsfaglige den gang < 1 méned
indsats efter operationen,
Tovholderfunktion derefter hver anden
Tveerfaglige genop- | maned
treeningsplaner
Fortsaetter livslangt
Psykosocial status medmindre patien-
og stotte til egenom- | ten overgar til palli-
sorg ativ enhed i primeer
sektor
Klinisk opfolgning. Neurolog og/eller
Blodprevekontrol tveerfagligt team
ifb. med onkologisk
behandling og evt.
udredning for ko- Jf. flowchart onko-
mobiditet. logisk afdeling
MR MR scanning + neu- | Forste gang tre ma-

roradiologisk be- neder efter den af-
skrivelse sluttede og initiale
onkologisk behand-
ling.
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Herefter hver tredje
méned*

Udfores kun hvis
scanningsresultat
har behandlings-
meessige konsekven-
ser

MDT ad hoc Multidicipliner be- | Hyppighed er indi- | Deltagelse af neuro-
handlingsplan viduelt bestemt og kirurgi, neurologi,

fortseetter indtil on- | onkologi, neurora-
kologiske & kirurgi- | diologi og sygepleje-
ske behandlingstil- | faglig forlebskoordi-
bud er udtemte nator

*Bemaerk: opfelgningsprogrammet for de anaplastiske oligodendrogliomer efter 2 ar a&n-

dres til MR- kontrol hver 6. mdr. i stedet for hver 3. mdr.
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5 Plan for det individuelle forlgb

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

Den faglige indsats omfatter en behovsvurdering:

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

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

Der gennemfores derefter en forventningsafstemning, hvorunder patienten og even-
tuelle parerende informeres om formél, muligheder og forventet udbytte af pro-
grammet. En tydelig forventningsafstemning skaber tryghed. Patienterne har ikke
kun brug for at vide, om der evt. skulle vere opstéet recidiv. De har ogsa brug for
stotte, herunder viden om, hvordan de selv kan handle, hvad de skal vaere opmaerk-
somme pa fx i forhold til symptomer, senfelger 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 fellesskab mellem pa-
tient og den ansvarlige instans. Det besluttes, hvilke indsatser der skal ydes.

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

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

Kontinuitet ift. kontakten med sundhedsvaesenet, information m.v. er ligeledes vig-
tig for patienten. Forskellige muligheder for opfelgningen ber overvejes for at un-
derstotte kontinuiteten, herunder fysisk fremmede og opfelgning vha. elektroniske
medier, eksempelvis vha. en officiel mail-box, som lases og besvares pa bestemte
tidspunkter, telefonisk opfelgning, opfelgning via skype o.l., 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 veaere delt mellem sygehus og
almen praksis, saledes at ansvaret for patientens evt. komorbiditet ofte vil ligge i
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almen praksis, mens ansvaret for behandling af senfelger kan vere delt, men ofte
ligge i sygehuset. De gvrige indsatser i forbindelse med opfelgning kan athangigt
af, hvilke indsatser der er tale om, varetages af sdvel sygehus som almen praksis el-
ler kommune.

Kommunerne har en hovedopgave i forhold til opfelgning, herunder rehabilitering
og palliation, idet der kan vere behov for en bred vifte af indsatser, der ydes i
kommunalt regi og som kan involvere en reekke forvaltningsomrader 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 aktorer, saledes at der skabes et overblik over den samlede ind-
sats. Planen skal beskrive, hvordan indsatsen koordineres, og hvordan kommunika-
tionen mellem de involverede sikres.
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6 Monitorering, forskning og udvikling

De sygdomsspecifikke opfelgningsprogrammer supplerer de relevante pakkeforlgb
for kreeft og erstatter kapitlerne 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 sa vidt
muligt veere evidensbaserede Der er derfor pd 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 sd 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 sygehusveasenet,mens databaserne ber give mu-
lighed 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 vaesentlige 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 vare
behov for malrettede forskningsprojekter med fokus pa opfelgningsindsatser og
denne fase af patientforlabet.

6.2 Udvikling af nye organisationsformer

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 tveers af specialer, sygehuse,
regioner og sektorer opstar et forgget behov for at etablere nye organisationsformer
og strukturer. Men organiseringen ber sé 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 forlabskoor-
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dinatorfunktioner, af de sundhedsfaglige kontaktpersoner, udskrivningskoordinato-
rer, noglepersoner, 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.

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

Vidensdeling bade lokalt og pé landsplan er vigtig, sidledes at gode erfaringer et

sted deles med andre akterer pad omradet, og gode eksempler kan spredes hurtigst
muligt.
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7 Arbejdsgruppe

Bente Ourg Rerth, Nordsjaellands Hospital, Udpeget af Region Hovedsta-
den (Formand)

Ole Andersen, Sundhedsstyrelsen, Udpeget af Sundhedsstyrelsen

Jannick Brennum, Neurokirurgisk Klinik, Rigshospitalet, Udpeget af Regi-
on Hovedstaden

Jesper Gyllenborg, Neurologisk Afdeling, Roskilde Sygehus, Udpeget af
Region Sjelland

Gorm Burckhard von Oettingen, Aarhus Universitetshospital, Udpeget af
Region Midtjylland

Steinbjern Hansen, OUH, Udpeget af Region Syddanmark

Charlotte Haslund, Onkologisk Afdeling, Aalborg Sygehus, Udpeget af
Region Nordjylland

Aida Muhic, Onkologisk Klinik, Rigshospitalet, Udpeget af DNOG
Birthe Krogh Rasmussen, Neurologisk Afdeling, Nordsjallands Hospital,
Udpeget af DNOG

René J. Laursen, Neurokirurgisk Afdeling, Aalborg Universitetshospital,
Udpeget af DNOG

Vibeke André Larsen, Neuroradiologisk Afdeling, Rigshospitalet, Udpeget
af DNOG

Pernille Vinding Hansen, Neurokirurgisk Klinik, Rigshospitalet, Udpeget
af DASYS

Karin Piil, Neurokirurgisk Klinik, Rigshospitalet, Udpeget af DASY'S
DSAM — har ikke indmeldt en repreesentant til arbejdsgruppen.

Sekretariat

Ole Andersen, Sundhedsstyrelsen

Rikke Ortved, Enhed for Hospitalsplanleegning, Region Hovedstaden
Cecilie Tuul, Sundhedsstyrelsen

Charlotte M. Erdland, Sundhedsstyrelsen
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