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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 ogede 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.

Opfoelgningsprogrammerne 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 veare opmerksom pa nyopstdede symptomer og reagere pa
alarmsymptomer samt pé fysiske og psykiske senfoelger. Patienterne infor-
meres om muligheder for hurtig kontakt ved behov og tid til undersogelse
ved eventuelle nyopstdede symptomer og senfolger

Opfoelgningsprogrammet udgives som en selvstendig publikation, men er en del af
det relevante pakkeforlegb 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 precist. Der foreligger for mange kreftformer ikke evidensbase-
ret dokumentation for virkningen af opfelgning af kraftpatienter. Sundhedsstyrel-
sen lavede en medicinsk teknologisk vurdering (MTV) med udgangspunkt i 2 gy-
nakologiske kraftformer (’Kontrolforleb for gynakologiske kraftpatienter’ 2009).
MTV’en bekreftede, at der var meget uensartede kontrolprogrammer landet over,
at der var manglende evidens for indsatserne, samt at prognosen for kvinder med
recidiv ikke blev forbedret ved faste kontroller.

Task Force for Patientforleb pd Kreft- og Hjerteomrédet konkluderede pa den
baggrund i december 2011, at det ma antages, at der anvendes ressourcer pa op-
folgning, som ville kunne anvendes mere hensigtsmaessigt bade til andre opfelgen-
de indsatser og i andre dele af patienternes forleb, samt at der er grund til at antage,
at kvaliteten af opfelgningsforleb for kraftpatienter kan udvikles og optimeres in-
denfor den eksisterende gkonomiske ramme.

Det blev derfor besluttet, at der skulle igangsettes et arbejde med henblik pé 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 planlaeg-
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 kraeft-
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. 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 vere langvarig, og
i de tilfzelde startes opfelgningen fx 2-3 mdr. efter, at den initiale behandling pabe-

Opfalgningsprogram for kreeft i gjne 5/ 26



gyndes. Disse patienter kan have samme behov for opfelgning som de patienter,
der modtager kortvarig initial behandling. Opfelgningsprogrammet for en specifik
kraeftsygdom beskriver den samlede mulige vifte af indsatser, mens den individuel-
le plan beskriver de indsatser, der er fagligt besluttet at tilbyde den enkelte patient.
De planlagte indsatser/kontakter kan variere fra patient til patient. Betegnelsen op-
Jfolgning er bredere end betegnelsen kontrol, som leegger op til en mere systematisk
overvagning. Derfor anvendes betegnelsen opfalgning.

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

1.3 Evidens

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

Formalet er pa sigt at bedre tilretteleggelsen af opfelgningen saledes, at opfelgnin-
gen foregar pa et ensartet, evidensbaseret hgjt 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 ogsé de patienter, for hvem behandlingen fortseatter i lengere
tid eller alene har lindrende karakter.

I opfelgningsprogrammet er der foretaget en stratificering af patientgruppen be-
skrevet pa baggrund af den givne kraeftsygdom, den givne behandling samt risiko-
en for senfelger. Alle patientgrupper skal som minimum have foretaget en behovs-
vurdering som grundlag for den videre opfelgning. Ved behovsvurderingen tages
der blandt andet udgangspunkt i stratificeringen af patientgruppen.

Antallet af patienter, der tilbydes opfelgning, er s& vidt muligt beskrevet. Antallet
af patienter er vaesentligt, idet det er med til at fastlagges ressourcebehovet og er et
vaesentligt element 1 organiseringen af indsatserne. Sundhedsstyrelsens MTV om
kontrolforleb for gynakologiske kraeftpatienter viste, at der mangler viden herom
for denne patientgruppe.

Antallet af patienter kan anslas ud fra incidensen eller pravalensen af en given
sygdom. P& leengere sigt vil der kunne udtrackkes data fra de kliniske databaser for
antallet af patienter med de enkelte kreeftformer 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 opfalgningsprogrammet

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 opfalgningsprogram har arbejdsgrup-
pen kritisk revurderet de traditionelle og rutinemaessige kontrolprogrammer, her-
under om der er behov for opfelgning af alle patientgrupper, samt hvor i sundheds-
systemet de eventuelle opfelgende indsatser bedst kan forega. Tilbuddene skal
samtidigt veere realistiske i forhold til anvendelse af ressourcer.

Grundlaget for opfelgningen af den enkelte patient ber veere, at patientens behov
afdeekkes i dialog med patienten, og at der derefter tages en sundhedsfagligt baseret
beslutning om indholdet af den planlagte, individuelle 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 vilkér, som en praemis i behovsvurderingen”. Pa leengere sigt vil det
vere hensigtsmaessigt at udvikle “vaerktejer” til denne faglige afdekning.

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

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

e  Pavise evt. resttumor

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

e Rehabilitering og palliation

e  Stotte patienten til egenomsorg ved grundig information om sygdommen med
henblik pa egen opmerksomhed pa eventuelle, nyopstdede symptomer og om
kontaktmuligheder med henblik pa hurtig adgang til sygehuset ved behov.
Stette til egenomsorg kan ogsa vere tilbud om sygdomsspecifikke forebyg-
gende aktiviteter

e Nodvendig psykosocial stette

e Nodvendig stoette i forbindelse med eksistentielle problemstillinger

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

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

Opfalgningsprogram for kreeft i gjne 7/ 26



1.6 Indhold i opfglgningsprogrammet

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

1.6.1 Beskrivelse af indsatserne

De enkelte indsatser, der tilbydes i det sygdomsspecifikke opfelgningsprogram, be-
skrives mht. formadl, forventet udbytte og evidens, pa felgende niveauer:

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

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
landsdaekkende, ensartede programmer pa 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 kraeftsygdom-
men og dens karakteristika, herunder kendte senfolger til behandlingen, samt an-
leegges et helhedssyn pé 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 i forbindelse med
komorbiditet, sdledes at opfalgningen foregér i det neere sundhedsvasen, hvis en
specialiseret indsats ikke er ngdvendig.

Det sygdomsspecifikke opfelgningsprogram 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 pageldende kraftsygdom har en behandlingsmaessig og
prognostisk konsekvens.

Programmet beskriver standardprogrammer for indsatser og organisering vedr. op-
sporing af resttumor og recidiv i forhold til patientgruppestratificeringen, pa bag-
grund af recidivfrekvens og —menster samt behandlingsmuligheder ved recidiv.
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1.6.3 Rehabilitering, palliation, psykosocial stgtte og egen-
omsorg

Ved opfelgningen skal der vare fokus pa 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.

1.6.4 Beskrivelse af senfglger

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

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

Risikoen for senfalger 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, herenedsettelse), eller senfelger der manifesterer sig
efter at behandlingen er ophert (fx endokrine forstyrrelser, sekundar 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 undersggelser og mere intensiv

opfelgning. Identifikation af dysfunktioner er vigtig for at kunne give patienten de
bedste muligheder for hensigtsmessig behandling og rehabilitering.

1.7 Kommunikation og inddragelse
Far opfelgningen pabegyndes ber det tydeligt formidles til patienten, hvad formalet

med opfelgningen er. I dialogen med patienten er det saledes vigtigt at tydeliggere
at:
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e Den individuelle opfelgning baseres pa det beskrevne opfalgningsprogram
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:

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

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

e Patienter, som ikke folges hyppigt pa sygehuset, labende kan fa hurtig tid
til undersggelse 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

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.

De opfelgende indsatser ber foregé der, hvor det er mest hensigtsmeessigt for pati-
enten i forhold til faglig indsats, viden, formal og ressourcer. Opfalgningsforlgbet
skal ikke pé forhdnd forankres i ét speciale, da mange patienter tilbydes indsatser i
forskellige afdelinger/specialer, herunder almen praksis pga. eventuel komorbiditet,
senfalger m.v. Hvis opfelgningen foregar pa sygehuset, ber den forega i samarbe;j-
de mellem de forskellige specialer, forankret i multidisciplinare teams som for
pakkeforlgbenes vedkommende. Integrering, koordination mellem specialer og pa
tveers af sektorer og sikring af kommunikationen er siledes vigtig — ogsé for at sik-
re, at patienten modtager den samme og fyldestgerende information.

Nogle opfelgende indsatser kan varetages af sygeplejersker i stedet for speciallee-
ger 1 sygehusvasenet. En undersagelse af brystkraeft viser, at der kun er behov for
en speciallege ved 15 % af de opfelgende indsatser(2).

Ligeledes kan en del opfelgning foregé i almen praksis, evt. efter aftale med den
relevante sygehusafdeling med mulighed for hurtig genetableret kontakt ved behov.
Kontakten for afsluttede patienter ber generelt primart vaere til almen praksis, der
sa skal have let adgang til det sekundere sundhedsveasen ved behov.

En revurdering af hele organiseringen af kreeftpatienters opfelgning forudsetter en
markant holdningsandring hos behandlere sdvel 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 p& implementering og drift.
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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 sma 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.

1.9 Tidsforlgb

Opfoelgningsprogrammet beskriver, hvornar standard-opfelgningsforleb for speci-
fikke patientgrupper kan pébegyndes og afsluttes. Nogle opfelgningsforlegb 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 forleb udarbejdes i samarbejde og dialog med patienten
og evt. pargrende pa 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-
lgb). En tydelig forventningsafstemning opleves at skabe tryghed hos patienten.

1.11 Fremadrettede behov for monitorering, ud-
vikling 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 omradet giver tillige mulighed for at ivaerksatte pilotprojek-
ter med indhestning af erfaringer, inden nye modeller implementeres bredt.
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2 Patientgruppen

2.1 Stratificering i opfglgningsprogrammet

Patientgruppen er de patienter, som har varet omfattet af pakkeforleb for kraeft i
gjne og orbita. Pakkeforlagb for gjne og orbita er underinddelt i tre pakkeforlab. Det
er pakkeforlgb for retinoblastom, pakkeforleb for modersmarkekraeft i uvea (cho-
roidea og corpus ciliaris) fraset iris og pakkeforleb for kreeft i orbita.

Stadieinddeling og genetisk testning af primer tumor er vist at kunne inddele pati-
enter med modermerkekreeft i uvea i grupper med hej og lav risiko for udvikling af
metastaser.

Antal patienter med primer orbital kraeft er 1 til 2 arligt. Patienter med lymfom i
orbita, tumor indveekst fra omkring liggende organer og metastaser er ikke medta-
get. Patienter omfattet af kraeft 1 orbita som primar tumor er ikke omfattet af dette
opfelgningsprogram pa grund af den lille patientgruppe. I det felgende opdeles op-
folgningsprogrammet efter de naevnte to storre patientgrupper:

A. Patienter med retinoblastom

B. Patienter med malignt uvealt melanom

2.2 Incidens og praevalens

Der diagnosticeres ca. 5 bern i alderen op til 7 &r per ar med retinoblastom. . Dg-
deligheden er ca. 5 %. Pravalensen er sdedes relativt hej, ca. 350 patienter.

Der er arligt ca. 60 nydiagnostiserede patienter med modermarkekraft i uvea, der
omfatter choroidea og corpus cilare. Af disse vil ca. 55 % vaere i live efter 5 ar og
35% efter 10 &r. Praevalensen er ca. xxxx
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3 Formal med opfglgningen

Formélet med opfelgningsprogrammet er mangfoldigt. Hovedformalet med op-
folgningsprogrammet er at opna den mest hensigtsmessige strategi ved opfelgning
af patienter med brystkreaft, idet der for alle patienter ber sikres et tilbud om evi-
densbaseret opfolgning.

De overordnede formal med opfelgningen er at forbedre overlevelsen, at redde syn,
at sikre bedst mulig udseende og gere forlebet efter den primaere behandling af
kraeftsygdommen s ubesvaret som muligt.

Opfelgningsprogrammet har endvidere til formédl at stette patienten psykosocialt og
sikre kontakt til andre institutioner, hvor der er behov for dette; bl.a. kontakt til
kommune for bevilling af protese og henvisning af svagtseende bern til synsregi-
stret, hvilket udleser diverse stette foranstaltninger.

Hensigten med opfelgningsprogrammet er desuden at opdage kraeft recidiv sé tid-
ligt, at behandling er mulig. Behandling kan veere lokal i gjet for at redde syn, eller
ved sygdommens spredning udenfor gje og orbita, for at redde liv.

En del af patienterne, der behandles for kreaeft i gjne og orbita, vil som del af be-
handlingen f4 gjet eller gjenhule-indholdet fjernet. Der vil 1 opfelgningsprogram-
met indga tilpasning af protese for at sikre bedst muligt kosmetisk rehabilitering.
Som anfoert er opfelgning for kreeft 1 orbita (primaer tumor), er ikke deekket af dette
program pga. meget fa patienter.

Registrering af behandlingsvirkningen indgar i opfelgningen for at kunne optimere
behandlingen.

Der er séledes fem overordnede formal med opfelgning efter initial behandling af
kreeft i gjne og orbita:

1. Forbedring af overlevelse, herunder opspore lokal recidiv og metastatisk
sygdom

2. Rehabilitering/palliation, herunder praktisk og psykosocial stette samt fo-
rebyggelse af komplikationer

3. Opretholdelse af livskvalitet
4. Evaluering af behandling

5. Forskning i behandlingseffekt, senfolger og andet
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4 Indsatser

4.1 Baggrund

Opfoelgning af patienter med uvealt malignt melanom afhenger af behandlingstype
og stadie. Sygdomsfri overlevelse ses hos 65 % af patienterne med uvealt malignt
melanom efter 5 ar, og dette tal falder til hhv. 55 % og 50 % efter 10 og 15 ar (Isa-
ger 2006). Den primere spredning af malignt uvealt melanom sker i mere end 95
% af tilfeldene til leveren, hvorfra spredning til lunger, knogle og andre vev sker.
Patienterne maerker forst sygdom ndr der er klinisk leverpdvirkning. Der er en taet
korrelation mellem genetisk profil i tumoren og sygdomsfri overlevelse (Damato
2009). Risikoen for systemisk spredning er dog bedre korreleret til AJCC 7 TNM
klassifikationen (Kivela 2013 + databasedata).

Risikoen for systemisk spredning af modermaerkekraeft i regnbuehinden er meget
lille og denne patient kategori folges kun klinisk. Hvis det er nedvakst i corpus ci-
liare betragtes sygdommen som modermarkekraft i corpus ciliare.

8-16 % af patienter med uveal melanom der af anden cancerform, hvilket skal ind-
drages i udredningen af metastaser (Turner 1989).

Der findes i dag ikke nogen evidensbaseret behandling til patienter med systemisk
spredning af uvealt melanom, men kirurgisk resektion af solitere lever metastaser
er vist at bedre overlevelsen (Gomez 2013). Ved flere end 3-5 lever metastaser er
kirurgisk resektion ikke mulig, men her har smé ikke-randomiserede studier vist, at
der kan veere effekt af selektiv kemo-perfusion af leveren (Olofsson 2013). Hvis
sygdommen involverer flere organer end leveren, er der i dag ingen behandlings-
muligheder. Der er jevnligt fase II/I1l behandlingsstudier af metastatisk uveal me-
lanom 1 gang i Europa, og der er en rekke lovende kemoterapeutika undervejs.

4.2 Opsporing af resttumor og recidiv

4.2.1 Patienter med retinoblastom

Opfoelgning af patienter med retinoblastom (patientgruppe A) er i vaesentlig grad

individuel. Det athaenger bl.a. af sygdommens udbredelse; om begge @jne er ind-
draget, patientens alder ved diagnose, behandlingen og om patienten er barer af

genmutation. For patienter med genetisk defekt er der livslang en oget risiko for
anden kreeft.

Der foretages ca. 150 undersogelser per ér i fuld bedevelse i forbindelse med op-
folgning af patienter behandlet for retinoblastom og 150 undersggelser per ar uden
bedovelse.

Overordnet er det sddan at patienterne ved opfelgning fér foretaget gjenundersogel-
se 1 fuldbedavelse hyppigt det forste ar. Hvis der ikke er lokalrecidiv eller frem-
komst af nye tumorer forleenges intervallerne mellem undersggelserne. Fra ca. 6 ars
alderen kan undersggelsen oftest foretages ambulant uden bedevelse. Der henvises
til tidsforleb i afsnit 4.6.
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4.2.2 Malignt uvealt melanom
Opfoelgningen bestar af kliniske kontroller og billeddiagnostiske undersegelser.
1. Klinisk opfelgning:

. Postoperative kontroller, der skal sikre at der ikke sker komplikationer
til det foretagne kirurgiske indgreb, s& som infektion, bledning eller
anden vavsskade. Disse postoperative kontroller folger afdelingens
normale procedurer for disse typer af kirurgi.

. De efterfolgende kliniske kontakter henvender sig primeert til patienter,
der har féet foretaget en gjenbevarende operation. Der foretages spalte-
lampeundersogelse med vurdering af forreste afsnit, herunder lokal
spredning, udvikling af gré ster, lokal infalmmation. Qjets bagerste af-
snit vurderes med biomicroskopi.

2. Billeddiagnostiske undersogelser.

. Der foretages ultralydsundersegelse med billeddokumentation til vur-
dering af tumorsterrelse.

Hos patienter med biopsiverificeret normal kromosom status kan efterfelgende sy-
stemiske kontroller udelades.

. Ultralydsundersogelse af leveren med henblik pd metastase opsporing
(> 95 % af patienterne udvikler forst metastaser til leveren).

. Andre billeddiagnostiske undersggelser (MR, PET/CT, 3 faset CT) kan
overvejes ved mistanke om metastaser i leveren (f.eks. nyopstéet ste-
atose, cyster med veakst, hemangiomer med vakst).

3. Supplerende behandling/diagnostik ved behov:
. Behandling af eventuel lokal recidiv

. Lever biopsi ved mistanke om metastase for at udelukke anden cancer
sygdom (8 — 18 % har synkron cancer)

4.3 Rehabilitering og palliation

Rehabilitering og palliation planleegges 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 mélrettes, efter at der er foretaget en faglig vurdering pba. den individuelle
behovsvurdering.

Patientuddannelse skal stile mod at gere patienten sa selvhjulpen som muligt og
gge evnen til egenomsorg, herunder evnen til at reagere pa alarmsymptomer.

Patienter med retinoblastom (gruppe A)
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Protesetilpasning foretages ofte i starten forbindelse med undersagelserne i fuld
bedevelse mhp. opsporing af resttumor og recidiv. Senere skal protese fornyes 1-2
gange drligt, hvilket ofte foretages uden bedevelse.

Ved vesentlig reduceret synsstyrke anmeldes patienten til synsregistret (lovplig-
tigt) og der tages kontakt til bernesynskonsulenter, som vil i verksatte synsrehabi-
literende tiltag i hjem og i daginstitution.

Egenomsorg med henblik pa tidlig opsporing af sekunder kreeft er vigtig for at ha-
ve en god prognose. Familien informeres om vigtigheden af at henvende sig til
praktiserende lege for de ellers ville med sygdommes symptomer, da patienter, der
er behandlet for retinoblastom, kan have en hgjere risiko for kraeft ssmmenlignet
med andre.

Patienter med malignt uvealt melanom (gruppe B)

Rehabilitering af patienter med modermerkekreeft i gjet er taet relateret til senfolge
problematikkerne (afsnit 4.3.1). Kun meget fa patienter udvikler smerter i efterfor-
lgbet og disse patienter henvises efter behov til regionale smerteklinikker. Den
starste indsats ligger i hjalp til patienten og parerende i at handtere angstudleste
tanker, ofte udlest af ikke malignitet-relevante synsgener.

4.3.1 Senfalger

Patienter med retinoblastom (gruppe A)

Der er risiko for tab af gje og syn. Graden af synsnedsattelsen er betinget af om
begge gjne er involveret og hvor i nethinden tumorerne er lokaliseret. Synsstyrken
efter behandling fordeler sig mellem normal synsstyrke og total blindhed. Der er
patienter, der fir begge gjne fjernet og derfor er helt blinde. Synsnedszttelsen
kommer ofte tidligt i sygdomsforlgbet, men kan opsta efter mange ar.

Ved fijernelse af gje beeres skalprotese 1 gjenhule for at opné acceptabelt udseende.

Ekstern bestraling som behandling af retinoblastom medferer manglende videre
udvikling af knoglerne omkring gjnene og det kan medfarer meget dybtliggende
gjne, der giver et meget anderledes udseende, der adskiller patienten meget fra an-
dre.

Patienter med den genetiske defekt har en vaesentlig forhgjet risiko for andre kreeft
former gennem hele livet.

Patienter med malignt uvealt melanom (gruppe B)

Forandringer der optraeder i forbindelse med behandlingen eller efter behandlingen,
og som ikke har karakter af forbigdende bivirkninger.

Senfolgerne hos patienter med modermerkekraeft i gjet er begranset til gjet. 50 %
af patienter, der har bevaret gjet mister det centrale syn (Bagger 2013). 5 % far ef-
terfolgende fjernet gjet pga. recidiv. Hos patienter med kunstigt gje er der behov
for efter justeringer af protesen.

Hyvis patienten har anden gjensygdom péa andet gje, kan den behandlingsrelaterede
synsnedsattelse medfere at patienten bliver svagsynet.
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4.4 Kommunikation, patientinddragelse og stgtte til
egenomsorg

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 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.

Patienter med retinoblastom (gruppe A)

Ved opfelgning efter behandlingen pé hejtspecialiseret enhed samtales med famili-
en om sygdommens psykiske pavirkning af dem og deres liv. Samtalen foretages
som en integreret del af behandlingen i forbindelse med plejen herunder gjendryp-
ningen. Der informeres om mulighed for kontakt til foreldregruppe til bern med
retinoblastom. Der informeres om muligheden for stette og hjeelp i Kraften Be-
kaempelse. Foraeldrene informeres og inddrages lebende i de senfalger der kan op-
std. Senere nar patienterne bliver @ldre er det dem der informeres og inddrages.

I forbindelse med gjenundersegelse mhp. pé opsporing af resttumor og recidiv
samtales med patient, sgskende og foraeldre om eventuelle psykosociale forhold,
der relateres sig til sygdommens forlgb. Der kan vare behov for inddragelse af de
sociale myndigheder i kommunen med henblik pa orlov, kompensation for tjene-
stefrihed i forbindelser med underseggelser o.a. Der informeres om mulighed for
hjeelp via kommunen vedrerende hjelp via serviceloven.

Seskende til retinoblastom patienter og bern af disse underseges for om de vil ud-
vikle sygdommen, da de har en vasentlig sterre risiko herfor end befolkningen ge-
nerel. Der henvises til de kliniske retningslinjer.

Patienter med malignt uvealt melanom (Gruppe B)

Efter undersogelserne mhp. opsporing af resttumor og recidiv informeres der om de
kliniske fund og sammen med patienten planlaegges eventuelle tiltag. Kraeftsyge-
plejersken underviser desuden patienterne i at handtere eventuelle synsfeltproble-
mer fantomsynsproblemer, udfere infektionsprofylakse, athjelpe komfortproble-
mer i gjet fx torhed, hndtere problemer med forandret udseende (BODY Image).
Patienten informeres af relevant personale (laege, sygeplejerske, optiker eller okula-
rist).

Patienten opfordres til at medtage ledsager til den opfelgende samtale, idet meget
information ikke opfattes eller huskes efterfolgende. Samtalen med patienten skal
forsege at afdaekke den almene fysiske og psykiske tilstand, samt afklare eventuelle
problemstillinger patienten matte have.

Der gives information om tilbud fra kommuner, sundhedscentre og Kreftens Be-
kaempelse samt muligheder for psykologhjelp, og om at tjekke, hvorvidt pensions-
kasse el forsikringsselskaber giver ydelse ved akut og kritisk sygdom. Endvidere
dreftes kramfaktorerne i forhold til livskvalitet.
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Ved lebende opfelgende samtaler fokuseres der pa, hvorvidt behovet for rehabilite-
ring og palliation @ndrer sig, og om der fortsat er behov for at athjelpe komfort-
problemer i gjet samt om der er behov for statte til patienter eller parerende.

4.5 Opgavefordeling og koordination

Opfelgningen planlegges og varetages tvaerfagligt og multidisciplinert efter be-
hov. Patientkontakten varetages af den relevante instans pa det tidspunkt, der er
angivet i skemaet vedr. tidsforleb, afsnit 4.6.

Patienter med retinoblastom (gruppe A)

Indsatser ift. opsporing af resttumor og recidiv samt fastsattelse af evt. synsned-
s&ttelsen varetages af hejtspecialiseret enhed.

Hgjtspecialiseret enhed formidler kontakt til anden hospitalsenhed hvis der er be-
hov for operativ korrektion af ansigt deformitet efter stralebehandling.

Patientens egen laege er primerpersonen ved udredning for symptom som kunne
vere tilfeelde af anden kreft. Der er intet screeningsprogram til at finde anden
kreeft.

Synsrehabilitering af bern og unge med varig synsnedsettelse varetages af kom-
munerne. Bevilling af protese er sdledes en kommunal opgave efter ansggning,
som hgjtspecialiseret enhed er behjelpelig med at udfylde.

Patienter med malignt uvealt melanom (Gruppe B)

Den kliniske gjenundersegelse forudsatter bade avanceret billeddiagnostisk udstyr
og klinisk ekspertise og varetages derfor pa gjenafdeling med hejt specialiseret ni-
veau. Almindelig synsrehabilitering ligger hos kommunerne, men mere specielle
tiltag, sasom specielle kontaktlinser og specialoptik kan udferes pa Kennedy insti-
tuttet.

Sekundare gjenoperationer udferes pa gjenafdeling. Det er en individuel vurdering
om operation kan forega pa hejt specialiseret afdeling eller regional afdeling.

Proteserelaterede problemer lgses ved protesemager i kommunerne.

Patienterne informeres om muligheden for psykologhjalp via egen laege og tiltag
fra Kraeftens Bekampelse.

Ved systemisk spredning af sygdommen involveres regional onkologisk afdeling,
hvis der ikke foreligger aktuel forsggsprotokol.

Information om hospice gives i relevante tilfeelde.

4.6 Tidsforlgb
Patienter med retinoblastom (gruppe A)

Patienterne folges hver 3.-4. uge det forste ar. Hvis der ikke er lokalrecidiv eller
fremkomst af nye tumorer forleenges intervallerne mellem undersegelserne. Forst
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til 6 uger, senere til 8 og 12 uger og gradvis til et &r. Fra ca. 7 ars alderen foretages
gjenundersagelse arligt resten af livet.

Evt. synsnedsettelse viser sig i de forste levear men kan ogsé opsta senere. Beho-
vet for hjeelp for at overkomme det er livslangt. Synsrehabilitering startes nér be-
hovet er erkendt og fortsatter gennem barne- og ungdomsérene.

Protesebrug med det besvaer det giver og udgifter til nedvendig genanskaffelse er
livslang. Protesetilpasning foretages f& uger efter fjernelse af gje. Der er efterfol-
gende behov for fornyelse mindst arligt i barndommen. Derefter med leengere in-
terval.

3.-4. uge 6. uge 8.-12.uge | Arligt resten

af livet

Behovsvurdering X

Stette til egenom- X

sorg

Senfelger X X
Efter barn-
dommen:
med leengere
intervaller

Ojenundersogelse X X X X

Patienter med malignt uvealt melanom (gruppe B)

Der foretages labende en behovsvurdering. Vurderingen foretages af et multidisci-
plinaert team med laeger og sygeplejersker.

Patienter, der har fiet foretaget gjenbevarende operation folges:

e hver 3 maned i 6 maneder
e hver 6 maned til 3ar
e hvert ar til tumor er veek, dog min 5 ar

Forste halve ar Op til 3 ar Op til minimum 5 ar
Behovsvurdering X X X
Stette til egenom- X
sorg
Senfolger X X X
Ojenundersogelse 3. mdr. 6. mdr. Arligt
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Patienter, der har fiet gjet fiernet:

e henvises til protesemager efter 6 uger og afsluttes
e derefter kan patienterne kontakte afdelinger ved behov via kon-
taktordning

Leverscanninger foretages (kan undlades ved patienter med normal kromosomana-
lyse):

e hver 6 maned i 5 ar, herefter hver ar til 10 ar

For patienter, der fir pdvist metastaser i forlebet, tilrettelegges et individuelt for-
lob.

Samtaler mhp. vurdering af behov for rehabilitering, herunder vurdering af senfol-
ger, foregar i forbindelse med de kliniske opfelgninger.
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5 Plan for det individuelle forlgb

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

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

Den faglige indsats omfatter en behovsvurdering:

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

e Behovsvurderingen kan efterfolges af en uddybende udredning, nar det
vurderes relevant. Herefter skal det besluttes, om der skal ydes en relevant
indsats, som afstemmes med patientens og parerendes forventninger

Behovsvurderingen bar omfatte alle aspekter savel fysiske, psykiske, sociale og ek-
sistentielle behov.

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

Der gennemfores derefter en forventningsafstemning, hvorunder patienten og even-
tuelle parerende informeres om formél, muligheder og forventet udbytte af pro-
grammet. En tydelig forventningsafstemning skaber tryghed. Patienterne har ikke
kun brug for at vide, om der evt. skulle vere opstéet recidiv. De har ogsé brug for
stotte, herunder viden om, hvordan de selv kan handle, hvad de skal vaere opmaerk-
somme pa fx i forhold til symptomer, senfalger samt psykosocial stette. For patien-
terne er det vaesentligt, at de ved behov kan fi kontakt med relevante fagpersoner.

Herefter treeffes beslutning om den individuelle opfelgning i fellesskab mellem pa-
tient og den ansvarlige instans. Det besluttes, hvilke indsatser der skal ydes.

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

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

Kontinuitet ift. kontakten med sundhedsvaesenet, information m.v. er ligeledes vig-
tig for patienten. Forskellige muligheder for 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.1., patient-initieret op-
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folgning m.v. Ved planlagningen ber der tages hensyn til eventuelle andre kontak-
ter, patienten har fx i forbindelse med komorbiditet eller senfolger.

I opfelgningsforlebet vil ansvaret for behandling ofte vare delt mellem sygehus og
almen praksis, séledes at ansvaret for patientens evt. komorbiditet ofte vil ligge i
almen praksis, mens ansvaret for behandling af senfelger kan vare delt, men ofte
ligge i sygehuset. De gvrige indsatser i forbindelse med opfelgning kan athangigt
af, hvilke indsatser der er tale om, varetages af sdvel sygehus som almen praksis el-
ler kommune.

Kommunerne har en hovedopgave i forhold til opfelgning, herunder rehabilitering
og palliation, idet der kan vere behov for en bred vifte af indsatser, der ydes i
kommunalt regi og som kan involvere en raekke forvaltningsomréder i kommunen,
primert inden for sundheds-, social-, beskaeftigelse- og undervisningsomradet.

Almen praksis og kommunen skal udfere fornyet behovsvurdering ved behov

Safremt sygehus, almen praksis eller kommune beslutter, at der er behov for fag-
professionel indsats, udarbejder den besluttende instans en plan og informerer de
andre involverede akterer, saledes at der skabes et overblik over den samlede ind-
sats. Planen skal beskrive, hvordan indsatsen koordineres, og hvordan kommunika-
tionen mellem de involverede sikres
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6 Monitorering, forskning og udvikling

De sygdomsspecifikke opfelgningsprogrammer supplerer de relevante pakkeforlgb
for kreeft og erstatter kapitlerne 1 pakkeforlebene om efterbehandling.

Opfoelgningen ber pé lengere sigt beskrives i de relevante kliniske retningslinjer pa
kreeftomrédet, pé linje med udredning og behandling. Retningslinjerne ber sé vidt
muligt veere evidensbaserede Der er derfor pd mange omrider 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 kreeftpatienter

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.

Opfoelgning ber monitoreres via eksisterende datakilder som Landspatientregisteret
og de relevante kliniske databaser. Landspatientregistret giver mulighed for regi-
strering af relevante kontakter med sygehusvasenet, mens databaserne ber give
mulighed for at opsamle forskningsrelevante data fra opfelgningsprogrammet. Det
ber dreftes, hvilke indikatorer, der er relevante, men fx vil en registrering af, at der
er foretaget en behovsvurdering for planlaegning af det individuelle program, kunne
sikre en monitorering af dette veesentlige punkt. Herudover vil opfelgningen af de
enkelte kraeftformer og stadier, senfolger m.m. stille meget varierende krav til mo-
nitoreringen, sa det pa den ene side bliver muligt at folge udviklingen savel gene-
relt som pé det individuelle niveau, og det pa den anden side undgas, at der sker
unedig registrering uden konsekvens.

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

6.1.1 Deltagelse i protokolerede behandlingsforsgg specifikt
for kreeft i gjet

Selvom incidensen af primert uvealt melanom er op til tre gange hgjere i de skan-
dinaviske lande, er sygdommen alligevel sa sjeldent forekommende, at behand-
lingsstudier ikke kan gennemfores pd de enkelte afdelinger. Det vil derfor vaere
vigtigt, at danske patienter med uvealt melanom deltager i behandlingsforseg uden-
for landets granser, og at behandlende afdelinger forseger at indga forskningssam-
arbejde pa internationalt niveau.
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6.2 Udvikling af nye organisationsformer

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

Med behovet for at sikre koordination og integration mellem mange aktiviteter i
forbindelse med 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 tilfeldet for patienter i
pakkeforlab og for patienter med kroniske sygdomme, varetages fx af forlebskoor-
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. Sédanne aftaler kan tjene som modeller ogsa for opfelgning af patienter med
kreeft.

Vidensdeling bade lokalt og pa landsplan er vigtig, siledes at gode erfaringer et

sted deles med andre akterer pd omradet, og gode eksempler kan spredes hurtigst
muligt.
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